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RESUME
Introduction : La thématique des soins palliatifs offerts aux aînés est généralement
esquivée dans les discussions traitant des soins de santé. Cette fmitude de la vie
découlant principalement de maladies évolutives ou chroniques reste une réalité présente
dans les soins de longue durée ou spécialisés. De plus, l'évolution de l'état de santé se
ponctue de nombreuses complications difficiles à prévoir. Tous ces phénomènes
engendrent des dilemmes éthiques et cliniques complexes à propos des traitements et de
l'utilisation des services de santé. Conséquemment, ce contexte particulier amène des
décisions difficiles liées aux traitements ou à l'organisation des soins à offiir. Lors des
soins palliatifs, les valeurs sous-jacentes de confort et de dignité sont toujours présentes
mais les traitements prodigués sont différents pour chaque malade selon les objectifs
thérapeutiques poursuivis. La philosophie des soins palliatifs, incluant d'emblée le
malade et sa famille, amène le médecin à travailler en concertation avec ces deux acteurs
lors des choix thérapeutiques. Sachant cela, il s'avère primordial de mieux comprendre
comment chacun de ces acteurs entrevoit l'organisation des soins et comment chacun
d'entre eux influence les choix dans les derniers jours de la vie de l'aîné.
Objectifs; L'objectif général de ce projet de recherche est de comprendre le processus
décisionnel lié au choix de traitement en soins palliatifs gérontologiques à partir de
l'expérience des acteurs de la triade de soins (personne âgée, proche aidant et médecin).
Les objectifs spécifiques de recherche sont 1) d'identifier les facteurs influençant le
processus décisionnel pour chacun des acteurs de la triade; 2) de décrire
substantiellement chacun des cas à l'étude afin de dégager les éléments communs, tout
comme les éléments distinctifs, du processus de prise de décision thérapeutique
concernant le choix de traitement dans un contexte de soins palliatifs; et 3) de
développer un modèle de processus décisionnel menant au choix de traitement en triade
de soins et de le comparer au modèle théorique développé à partir de la recension des
écrits.
Méthode : Dans cette étude de multi cas imbriqués, nous avons suivi trois triades en
Maison de soins palliatifs et une triade en Centre d'Hébergement de soins de longue
durée, et ce, sur une période variant de 9 à 14 jours. Les données ont été recueillies à
l'aide d'entrevues individuelles (n=25), des observations directes (n=28), et des
enregistrements audio des rencontres (n=30) entre le médecin, le patient âgé ou l'aidant.
Dans un premier temps, l'analyse a été faite selon l'approche thématique de type mixte
de Huberman et Miles pour effectuer la description de chacun de nos cas. Enfin,
l'«explanation building» de Yin a permis de développer un nouveau modèle basé sur la
pratique en comparant chacun des cas entre eux de manière itérative.
Résultats : Dans un premier temps, nous reprenons la description de chacune des triades
selon plusieurs catégories (facteurs influençant les décisions, attentes relatives au rôle
décisionnel, niveau de confiance des acteurs, informations liées aux choix
thérapeutiques partagées entre les acteurs, stratégies communicationnelles). Dans un
deuxième temps, chacune des triades est comparée pour en faire ressortir les éléments
communs et distinctifs. Globalement, les éléments communs à chacun des cas sont
principalement logés dans articulation des grandes catégories. Pour ce qui est des
divergences, elles se nuancent dans chacune des sous-catégories.
Ensuite, les facteurs influençant individuellement les décisions et les attentes relatives au
rôle décisionnel qui précèdent le processus de négociation en triade ou en dyade sont
exposés pour arriver à comparer les différents types d'acteurs. Nous avons démontré que
certains facteurs influent sur les autres, et ainsi, permettent à l'acteur de se faire une idée
globale et dynamique qui teintera immanquablement les discussions en dyade ou en
triade. Même si les facteurs sont sensiblement les mêmes pour l'aîné, l'aidant et le
médecin, il peut y avoir des divergences dans leurs contenus.
Enfin, nous proposons un modèle de prise de décision en triade de soins qui illustre la
complexité de ce processus en mettant en relation les grandes catégories venant
influencer la décision finale de soins. Premièrement, les acteurs sont influencés par des
facteurs leur étant propres (définition de la situation, connaissances, expériences
antérieures, émotions vécues face à la mort, etc.) ainsi que par leur niveau de
participation obtenu et souhaité (décision en collaboration, passive ou active). Par la
suite, les trois acteurs entrent en communication en échangeant sur leur compréhension
mutuelle des enjeux cliniques (pronostic, diagnostic, effets secondaires, objectifs
thérapeutiques, irritants, etc.) et éthiques (respect de l'autonomie, malfaisance, non-
malfaisance et justice). Ces échanges peuvent être teintés par la manière dont ils sont
abordés (consultation, explication, validation, transparence, confiance, omission
d'éléments, etc.). La décision découle directement de cette communication triadique.
Finalement, les effets de cette décision sur la personne âgée peuvent être évalués par
chacun des acteurs.
Conclusion : Peu d'études se sont attardées à traiter la triade de soins malgré le fait
qu'en situation clinique, une relation existe entre ces trois membres. Dans un contexte de
soins en fin de vie, le médecin est appelé à considérer non seulement les éléments
directement reliés aux choix de traitement (état de santé, objectifs thérapeutiques,
options de traitement) mais également les aspects psychosociaux, les aspects spirituels et
les expériences antérieures de soins pour guider sa décision. Nos résultats démontrent
bien que le proche aidant est aussi impliqué dans le processus décisionnel même si la
personne âgée est encore capable de participer aux décisions; que la confiance entre les
acteurs teinte toute la rencontre médicale; et que les attentes relatives au rôle décisionnel
peuvent se modifier selon les membres de la triade impliqués. Cette compréhension plus
spécifique du processus de prises de décision en triade de soins dans un contexte de
soins palliatifs gérontologiques peut prétendre à favoriser l'amélioration de la qualité de
fin de vie pour les personnes âgées.
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INTRODUCTION
À l'instar de la majorité des pays au monde, y compris les pays en voie de
développement (OMS, 2007), la proportion de personnes âgées augmente au Canada, et
ce de façon marquée au Québec (Conseil des aînés, 2007). Il est à prévoir qu'en 2030,
les aînés représenteront 25% de la population du Canada (Denton & Spencer, 2000). Ce
phénomène découle à la fois de la diminution de la natalité et de l'augmentation de
l'espérance de vie. En conséquence, un nombre de plus en plus grand de personnes
meurent à un âge avancé (Carstairs, 2005), soit l'équivalent de 77 % des décès chaque
année (Statistique Canada, 2006). Avec l'avancée en âge, les persormes âgées sont
souvent confrontées au cancer (Ross, Fisher, & Maclean, 2000; Ross, Maclean, Cain,
Sellick, & Fisher, 2002) ou à des maladies chroniques pouvant menacer leur vie
(Callahan & Topinkova, 2003; Ross et al., 2000; Ross et al., 2002). Ceci teinte donc leur
fin de vie qui se caractérise par une plus longue phase terminale que chez les adultes
plus jeunes (Coyle, 1997) ainsi que par la présence de multiples problèmes de santé
concomitants (Arcand, 2007; Coyle, 1997; Fine, 2004).
A la fin de leur vie, 15 % des malades, tous âges confondus, sont dirigés vers des soins
palliatifs (Carstair, 2005). Callahan et Topinkova (2003) soulèvent l'importance des
soins palliatifs offerts aux aînés en affirmant que le stade du « grand âge » est le seul qui
se termine inévitablement par le décès de l'individu. Les soins palliatifs sont définis par
l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme étant :
«L'ensemble des soins actifs et globaux dispensés aux patients atteints
d'une maladie avec pronostic réservé. L'atténuation de la douleur, des autres
symptômes et de tout problème psychologique, social et spirituel devient
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essentielle au cours de cette période de vie. L'objectif des soins palliatifs est
d'obtenir pour les patients et leurs proches, la meilleure qualité de vie
possible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés grâce aux efforts de
collaboration d'une équipe multidisciplinaire incluant le patient et ses
proches » (Lambert & Lecomte, 2000, p. 27).
En d'autres mots, les soins palliatifs s'inscrivent dans une approche globale de soins qui
ne vise plus la guérison du problème principal de santé et qui tient compte des aspects
physiques, psychologiques, sociaux et spirituels de la persoime malade. Ces soins sont
prodigués par une équipe multidisciplinaire qui intervient auprès du patient et de sa
famille.
Dans ce contexte, plusieurs acteurs sont impliqués dans le processus de prise de décision
de traitement et chacun y joue un rôle spécifique. Premièrement, il y a la persorme
malade en soins palliatifs qui est l'acteur central et, sans qui, tout le contexte de soins ne
serait pas présent. Deuxièmement, la famille, souvent représentée par un proche aidant
principal, accompagne la personne âgée tout au long des traitements incluant les soins
palliatifs (Macmillan, Peden, Hopkinson, & Hycha, 2004). Troisièmement, on retrouve
l'équipe de soins, qui comprend plusieurs intervenants de la santé (médecins,
infirmières, travailleurs sociaux, pharmaciens, ergothérapeutes, psychologues,
psychiatres, prêtres) (Meier, 2004). Les écrits traitant du processus décisionnel amenant
à un choix de traitement en soins palliatifs s'intéressent principalement à l'engagement
du médecin (Bruera, Sweeney, Calder, Palmer, & Benisch-Tolley, 2001; Bruera, Willey,
Palmer, & Rosales, 2002; Tulsky, Fischer, Rose, & Arnold, 1998; Way, Back, & Curtis,
2002), car il joue un rôle pivot dans les décisions de traitement. Nous faisons ainsi face à
15
une triade décisionnelle composée de la personne âgée en fin de vie, de son proche
aidant et du médecin.
Peu d'études traitent de la prise de décision de traitement du point de vue des malades
âgés et de leur famille (Levorato, Stiefel, Mazzocato, & Bruera, 2001; Lewis, Pearson,
Corcoran-Perry, & Narayan, 1997). Dans la plupart des travaux, seuls deux acteurs sont
mis en relation : le malade et le médecin ou la famille et le médecin (Caron, Griffïth, &
Arcand, 2005; Greipp, 1996; Levine & Whelan, 2001). Aucune étude, à notre
connaissance, ne traite de la relation entre le malade et les membres de sa famille. Par
ailleurs, le guide national canadien sur les soins en fin de vie aux aînés recommande
« d'associer d'emblée les familles aux décisions initiales qui sont prises au sujet du
traitement et des soins dispensés aux mourants » (Fisher, Ross, & Maclean, 2000,
p. 187). Aussi, les politiques de soins palliatifs du Québec prônent la participation du
malade et de sa famille dans toute prise de décision ayant un impact sur leur vie
(Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2004). Enfin, Chichin et Mezey (2002)
affirment qu'un bon accompagnement dans le processus décisionnel lié à un choix de
traitement consiste à considérer les préférences des malades et de leur famille.
Les soins palliatifs sont prodigués dans plusieurs milieux au Québec : l'hôpital, les
centres d'hébergement de soins de longue durée, les maisons de soins palliatifs et le
domicile (Bédard, et al., 2006; Ministère de la Santé et des Services sociaux du Québec,
2004). Même si le décès à domicile est souhaité par 75 % des gens (McClement, 2001),
80 % des individus meurent en milieux hospitaliers (Bédard et al., 2006; Kirby, 2002).
16
Malgré ce constat, il est juste de dire que les personnes tentent de demeurer le plus
longtemps à domicile. L'organisation des soins palliatifs, lorsque disponibles, diffère
d'un milieu à l'autre; certains disposent d'unités de soins palliatifs spécialisées, d'autres
d'une ou de quelques chambres intégrées à des unités de soins « curatifs » ou tout
simplement dispensent des soins par le biais d'une équipe volante d'intervenants
spécialisés (Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2004). On retrouve plus
fréquemment des unités de soins palliatifs organisées dans les centres hospitaliers et les
maisons de soins palliatifs (Bédard et al., 2006). Lorsque les soins sont prodigués dans
ces milieux, le séjour des malades en fin de vie est d'une durée moyenne de 59 jours
(Waldrop & Rinfrette, 2009). Nous pouvons donc affirmer que lorsque le malade est
admis en soins palliatifs en centre hospitalier ou en maison de soins palliatifs, sa vie tire
réellement à sa fin.
En somme, à la fin de leur vie, les personnes âgées sont souvent confrontées à des
conditions particulières de soins. Le processus décisionnel lié au choix de traitements en
soins palliatifs s'avère complexe dans la mesure où il implique plusieurs acteurs, soit la
personne âgée en fin de vie, le proche aidant et le médecin. Nous constatons que peu
d'écrits se sont attardés à regarder l'expérience des membres de la triade de soins dans
un tel contexte.
L'objectif général de cette étude est de comprendre le processus décisionnel lié au choix
de traitement en soins palliatifs gérontologiques à partir de l'expérience des acteurs de la
triade de soins. Cette étude se déroule en temps réel, soit le suivi de quatre triades de
soins à partir de l'arrivée en soins palliatifs jusqu'au décès de la personne âgée.
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Cette thèse est présentée selon un format mixte, soit un enchaînement d'écrits réguliers
et d'articles scientifiques. La première partie, soit l'exposé théorique et conceptuel, est
présenté sous la forme d'un article' traçant un bilan des connaissances sur le sujet et
présente un modèle théorique développé à partir de la recension des écrits. Suit un
chapitre régulier consacré à la méthodologie de l'étude. La section des résultats reprend
chacun des trois objectifs spécifiques de recherche et une discussion pour chacune des
sections y est insérée. On y trouve d'abord une description des cas qui met de l'avant
leurs différences et similitudes. Suit un article scientifique^ qui traite des facteurs
influençant chacun des membres de la triade. Enfin, un troisième article scientifique^
expose le modèle pratique découlant de l'intégration des quatre cas. Une conclusion
générale vient faire un bilan, discute des forces et faiblesses de l'étude et propose des
recommandations pour le futur. Enfm, les armexes regroupent le certificat du comité
d'éthique, les outils de collecte des doimées utilisés, un article publié'' portant sur une
réflexion éthique sur le respect de l'autonomie des aînés en soins palliatifs.
' Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Arcand, M. (2011). Le choix de traitement en triade incluant une
personne âgée apte en soins palliatifs : à la recherche d'un modèle théorique. Revue canadienne du
vieillissement/Canadien journal on aging, 30(1), 127-142.
^ Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Arcand, M. (2011). Choix de traitement en soins palliatifs
gérontologiques : point de vue de la personne âgée apte, du proche aidant et du médecin. Les
cahiers francophones de soins palliatifs, 11 (1), 67-87.
' Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Arcand, M. (soumis). Three parties (compétent elderly patient, informai
caregiver and physician) meet to make a treatment décision in gériatrie palliative care; Proposai of
a new comprehensive model for the decision-making process Journal of Palliative Care.
* Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Caron, C.D. (2008). Le respect de l'autonomie des aînés lors de soins
p?à\ia.îiîs. Éthique Publique, 70(2), 51-59.
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Résumé:
Les aînés en soins palliatifs sont confrontés à de difficiles décisions liées aux
traitements. La philosophie des soins palliatifs, incluant d'emblée le patient et sa
famille, amène le médecin à travailler en concertation avec ces deux acteurs lors du
choix thérapeutique. Puisqu'aucun modèle théorique ne permet de comprendre comment
s'articule le processus décisionnel en triade (patient apte à consentir aux soins, proche
aidant et médecin) dans un contexte de soins palliatifs, nous en proposons im développé
à partir de trois stratégies d'analyse des écrits : la synthèse théorique, l'analyse théorique
et la dérivation théorique. Selon notre modèle, le processus décisionnel dépend des
facteurs influençant la décision du participant, des attentes et attitudes face au rôle, du
niveau de confiance entre les acteurs, de la façon dont ils communiquent entre eux, de
leur compréhension mutuelle des enjeux cliniques et éthiques et finalement de leur
capacité de collaboration.
Abstract :
The elderly in palliative care are confronted with difficult décisions relating to
treatments. The philosophy of palliative care, to include the patient and his/her family
right away, leads the doctor to consult with the two parties involved when choosing a
treatment. As no theoretical model allows us to understand how the deeision-making
process hinges on the trio (a capable elderly person, a family caregiver, and the doctor)
in a context of palliative care, we propose one which was developed fiom three
stratégies of document analysis: the theoretical synthesis, the theoretical analysis, and
the theoretical dérivation. According to our model, the deeision-making process dépends
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on the factors influencing the décision of the participant, the expectations and attitudes
as to the rôle, the level of confidence amongst the parties involved, the manner in which
they communicate with each other, their mutual understanding of the clinical and ethical
issues, and, finally, their ability to cooperate.
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1.1 Introduction
Au Canada, près de 77 % des décès surviennent après l'âge de 65 ans (Statistique
Canada, 2006). Dans les dernières années de leur vie, 28% des personnes âgées font face
au cancer (Ross, Maclean, Cain, Sellick, & Fisher, 2002), et 62% à des maladies telles
que l'insuffisance cardiaque, pulmonaire ou rénale, ou à des maladies
neurodégénératives (Statistique Canada, 2004). De manière générale, la fin de vie des
personnes âgées peut être vécue de façon positive (sentiment d'accomplissement en fin
de vie, acceptation accrue de la mort, sentiment d'avoir laissé sa trace, etc.) lorsqu'elles
ont le sentiment que leur existence a eu un sens (Fisher, Ross, & MacLean, 2000). Par
contre, du point de vue médical, il peut en être autrement. La fin de vie des persormes
âgées diffère de celle des individus plus jeunes : elle se caractérise habituellement par
une plus longue période de déclin de l'état de santé (Fisher et al., 2000), la présence de
maladies multiples (comorbidités) et la fréquence élevée des atteintes cognitives
(Arcand, 2007). De plus, l'évolution de l'état de santé se ponctue de nombreuses
complications difficiles à prévoir (Kapo, Morrison, & Liao, 2007). Tous ces
phénomènes engendrent des dilemmes éthiques et cliniques complexes à propos des
traitements et de l'utilisation des services de santé (Evers, Meier, & Morrison, 2002).
Dans ce contexte, lorsque le confort devient l'objectif prioritaire, plutôt que la
prolongation de la vie, des soins de type palliatif (aussi appelés « soins en fm de vie »)
sont idéalement prodigués à la personne âgée (Fisher et al., 2000). Ces soins s'inscrivent
dans une approche globale tenant compte des aspects physiques, psychologiques,
sociaux et spirituels du patient (Lambert & Lecomte, 2000). Ils visent un soulagement de
la douleur et des autres symptômes. Ils offrent un système de soutien permettant au
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patient de vivre de manière aussi active que possible jusqu'à sa mort. Les soins palliatifs
intègrent aussi im soutien pour la famille du patient autant pendant le processus de fin de
vie que lors du deuil suivant le décès du proche. Cette approche prône le respect des
valeurs, des croyances et du mode de vie du patient comme de sa famille (Macmillan,
Peden, & Hycha, 2004). Enfin, l'approche palliative nécessite une bonne communication
entre quatre types d'acteurs : le patient, la famille, le proche aidant et les intervenants
(Ferris et al., 2002). Les intervenants peuvent provenir de milieux de pratique différents
(secteurs public, privé ou à but non lucratif). Ce fait influence leur pratique respective.
En soins palliatifs, le patient âgé fait face à une multitude de choix concernant les soins
ou les traitements nécessaires à son bien-être. Entre autres, nous pensons à la poursuite
des traitements visant à prolonger la vie (exemples : chimiothérapie, hémodialyse,
hydratation et alimentation artificielle), à la cessation ou non d'interventions à visée
préventive (exemples : médicaments pour prévenir les fractures ostéoporotiques et les
complications cardio-vasculaires) et à l'initiation ou l'ajustement de traitements ayant
comme objectif le confort du patient (exemple : morphine contre la douleur).
Dans le contexte nord-américain, les décisions de traitement se fondent sur le
consentement libre et éclairé du patient acquis au cours d'un processus de délibération
(Drought & Koenings, 2002). Lors de ces choix, une prise de décision en collaboration,
c'est-à-dire à la suite d'un consensus obtenu entre le patient, sa famille et le médecin, est
l'idéal (Ministère de la Santé et des Services sociaux, 2004; Saint-Arnaud, 1999). Les
prises de décisions en collaboration amènent, entre autres, les personnes impliquées à
être plus satisfaites des traitements et à mieux les suivre (Dalton, 2003). Par le fait
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même, de meilleurs résultats aux traitements sont obtenus (Sepucha, Belkora, Tripathy,
& Esserman, 2000).
Afin de prendre la meilleure décision, le patient âgé apte consulte habituellement, en
plus de son médecin, des gens de son entourage pour appuyer ou valider ses choix. Le
processus décisionnel implique donc généralement trois acteurs, ce que nous appelons
ime triade de soins : le patient âgé, un membre de sa famille et un professionnel de la
santé.
Le principe de l'autonomie du patient le place d'emblée au centre de cette triade. Pour
qu'on le considère apte à participer à la décision, il doit cependant pouvoir comprendre
l'information sur les avantages et inconvénients du traitement proposé de même que les
conséquences d'une acceptation ou d'un refus (Fisher et al., 2000). Son rôle consiste
donc essentiellement à refuser ou consentir à ce que lui propose le médecin. Dans
plusieurs écrits, le rôle du patient lors des prises de décision est décrit comme actif,
passif ou collaborateur (Bruera, Willey, Palmer, & Rosale, 2002 ; Arora & McHomey,
2000). Chez la population âgée, le patient est moins enclin qu'un plus jeune à vouloir
prendre les décisions seul (Degner et al., 1997). Il arrive parfois qu'il préfère déléguer la
décision soit à son médecin soit à un membre de sa famille, et ce, malgré l'importance
pour lui de maintenir la valeur de l'autodétermination. Ainsi, même lorsque le patient ne
prend pas part activement aux décisions de traitement, on peut considérer qu'en faisant
le choix de déléguer la prise de décision, il ne fait pas que Jouer un rôle passif, il
participe en désignant la ou les personnes en qui il a confiance pour prendre cette
décision.
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Le deuxième membre de la triade est habituellement un membre de la famille que nous
appellerons proche aidant (Macmillan et al, 2004). Dans la majorité des situations
d'accompagnement d'une personne âgée en perte d'autonomie, le rôle du proche aidant
est endossé par le conjoint(e) (41 %) ou l'un des enfants (44 %) (Center on an Aging
Society, 2005). Dans les faits, l'aidant accompagne l'aîné lors des consultations
médicales dans 20 % à 57 % des cas (Adelman, Greene, & Ory, 2000 ; Champoux,
Lebel, & Gosselin, 2005). Il joue souvent un rôle de soutien au patient apte à prendre ses
décisions, mais devient nécessairement plus engagé en cas d'inaptitude temporaire ou
prolongée ou lorsque le patient âgé lui délègue ce pouvoir (Sze et al., 2006). Plusieurs
études ont soulevé l'impact de ce type de décision chez le proche aidant notamment
l'augmentation du stress et des situations conflictuelles (Abbott, Sago, Breen,
Aberaethy, & Tulsky, 2001 ; Breen, Abemethy, Abbott, & Tulsky, 2001 ; Tilden, Toile,
Nelson, & Field, 2001). Ceci démontre que la prise de décision concernant les
traitements a un effet important chez le proche aidant impliqué.
Enfin, le médecin constitue le troisième acteur. Dans son rôle, le médecin présente les
différents choix de traitement disponibles et il s'assure que le patient et/ou le proche
aidant comprennent bien les tenants et les aboutissants de chacune des options (Boire-
Lavigne, 2005). Il est responsable de l'évaluation de l'aptitude du patient à prendre des
décisions. Cette évaluation doit être répétée au besoin car, en soins palliatifs, la capacité
décisionnelle varie selon les conditions médicales du patient (Fisher et al., 2000). De
plus, le rôle du médecin consiste à s'ajuster aux demandes d'implication du patient.
Plusieurs critères guident habituellement le médecin dans son évaluation, les plus
souvent utilisés demeurent les critères de la Nouvelle Écosse (Long & Robert, 1996).
25
Tableau 1.1 : Critères de la Nouvelle Ecosse
Questions pour évaluation de l'autonomie décisionnelle des patients
Le bénéficiaire comprend-il la nature de sa maladie ?
Comprend-il la nature du traitement proposé ?
Comprend-il les risques et les avantages du traitement proposé ?
Comprend-il les conséquences de ne pas se soumettre à ce traitement ?
Sa capacité à décider est-elle limitée par l'impact de sa maladie sur son état
mental ?
Le but de cet article est de présenter un modèle théorique global illustrant le processus
décisionnel en triade de soins applicable au choix de traitement des patients âgés aptes
dans un contexte de soins palliatifs. Pour ce faire, nous appliquerons la démarche de
développement de modèle développée par Walker et Avant (2005). Dans cette approche,
la construction théorique s'appuie sur un inventaire exhaustif des connaissances.
1.2 Méthode
L'approche de Walker et Avant (2005) offre ime manière systématique d'examiner une
problématique et d'arriver à mettre en liens certains thèmes. Cette mise en relation
d'éléments retrouvés dans la recension permet le développement de modèles théoriques.
Cette démarche propose, entre autres, trois stratégies pour dégager une théorie, soit :
l'analyse théorique, la synthèse théorique et la dérivation théorique. L'utilisation de cette
approche permet à la fois de mieux comprendre les pratiques de santé, de tenir compte
des connaissances déjà acquises dans le domaine et de considérer les théories existantes
avant de procéder à l'exercice de conception d'une théorie nouvelle.
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Dans un premier temps, une recension des écrits a été effectuée à partir des banques
informatisées de données (Medline, CINAHL, Ageline, Sociological abstract,
PsycINFO) et les références bibliographiques des articles consultés. Plusieurs mots clés
ont été utilisés : decision-making, palliative care, end-of-life care, décision making
model, treatments, triad, physician, aider people, patients, caregivers, family,
participation, communication, rôle, ethic. Nous avons retenu les références datées de
1990 à 2009 pour un nombre total de 397 articles, volumes et thèses répondant à l'un ou
à l'autre des aspects touchant la problématique des prises de décision. Nous avons
conservé les écrits traitant de prise de décision concernant les choix de traitements
médicaux ou autres soins palliatifs que ce soit du point de vue du patient, de la famille
ou des médecins. Finalement, 45 publications ont servi directement à l'élaboration du
modèle proposé.
L'analyse théorique a permis de répertorier les modèles de prise de décision liés aux
choix de traitements médicaux existants et de soulever les forces et les faiblesses de
chacun. Nous avons donc analysé l'origine, le sens, l'utilité et l'applicabilité de ces
modèles en lien avec notre objectif. Nous avons constaté l'inexistence d'un modèle
décisionnel triadique incluant le patient apte à prendre des décisions, dans im contexte
de soins palliatifs. En effet, les modèles existants ne reconnaissent qu'im ou deux acteurs
(Greipp, 1996, Levine & Whelan, 2001) ou alors ils s'adressent plutôt à une population
de patients inaptes (Boire-Lavigne, 2005 ; Pasman, Mei The, Onwuteaka-Philipsen,
Ribbe, & van der Wal, 2004). Par ailleurs, ces modèles sont utiles pour comprendre des
éléments du processus décisionnel et permettent d'identifier les dimensions à prendre en
compte dans le développement d'un nouveau modèle comprenant plusieurs acteurs.
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Nous sommes ensuite passés à l'étape de la synthèse théorique qui peut se définir
comme l'analyse de thèmes qui sont étudiés de manière isolée dans les écrits. L'objectif
ici est de comprendre l'essence des thèmes étudiés et de tenter de faire ressortir les liens
pouvant exister entre eux. Trois thèmes principaux retrouvés dans les modèles mais non
explicités sont ressortis de notre recension : les facteurs influençant les décisions de
traitement, le rôle de chacun des membres dans les décisions et l'importance de la
communication entre les acteurs décisionnels. La mise en parallèle des modèles et des
informations tirées de la recension des écrits a permis de cerner plus précisément les
insuffisances des modèles décisionnels existants et de les enrichir d'éléments nouveaux
recensés par la synthèse théorique.
Finalement, nous avons procédé à la dérivation théorique par la sélection des concepts
primordiaux ressortant des modèles théoriques existant et leurs bonifications et/ou
précisions à l'aide des connaissances contenues dans la synthèse théorique. Enfin, nous
avons développé un modèle théorique adapté aux prises de décision de traitement en
soins palliatifs. Nous verrons, dans les sections suivantes, un exposé du cheminement
conceptuel ayant mené au modèle théorique proposé.
1.3 Résultats
1.3.1 Analvse théorique : inventaire des modèles de prise de décision
De nombreux modèles abordent la problématique de prise de décision de traitement.
Certains sont statiques et d'autres plus dynamiques. Nous présentons les principaux.
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Dans les relations médecin-patient, l'approche Calgary-Cambridge (Richard, Lussier, &
Kurtz, 2005) et le modèle de guide des soins palliatifs (Ferris et al., 2002) offrent des
lignes directrices aux professionnels de la santé pour les guider dans la prise de décision
clinique. Bien qu'utiles, ces modèles ne permettent pas cependant de comprendre la
complexité du processus évolutif et dynamique de prise de décision. Par exemple, dans
le modèle de guide des soins palliatifs, trois principes directeurs et onze normes de
pratiques sont présentés. Il est, entre autres, stipulé que « le médecin doit évaluer
régulièrement la capacité décisionnelle du patient » et que, « lorsque possible, les
proches sont associés aux prises de décisions » (Ferris et al., 2002). Quoique utiles pour
guider un entretien thérapeutique, les auteurs donnent peu d'information concernant les
modalités d'application de ces principes et de ces normes et leurs modèles ne permettent
pas d'expliquer ou de comprendre la dynamique du processus amenant à une décision.
Ces types de modèles n'ont donc pas été retenus. Nous avons préféré les modèles
explicatifs du processus décisionnel en soins de santé. Dans ces derniers modèles, les
prises de décision de traitement s'effectuent généralement selon l'un ou l'autre des trois
scénarios suivants, soit la décision en solitaire (un acteur), en dyade (deux acteurs) ou en
triade (trois acteurs). Quoique souvent illustrés séparément dans les écrits, les éléments
retrouvés dans les modèles en solitaire et en dyade sont généralement inclus dans les
modèles en triade car le processus décisionnel en triade n'implique pas la présence de
trois acteurs en tout temps. Des moments individuels ou en dyade ponctuent aussi le
processus.
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1.3.1.1 En solitaire
La prise de décision tenant compte d'un seul acteur se conceptualise généralement sous
la forme d'étapes pour arriver à faire un choix. Il y a un ordre à suivre dans les étapes, ce
qui n'était pas présent dans les modèles précédemment cités, et qui offrent des lignes
directrices. À titre d'exemple, Carroll et Johnson (1990) suggèrent sept étapes à la prise
de décision chez les professionnels de la santé : la reconnaissance du problème, la
formulation du problème, la génération d'alternatives, la recherche d'informations, le
choix, l'action et la rétroaction. Les modèles considérant un seul acteur montrent un
processus personnel et réflexif amenant à un choix ce qui n'est pas négligeable car dans
toute décision, chaque personne a besoin de son espace individuel même si le processus
final peut aussi comprendre des phases dyadiques ou triadiques. Ces modèles peuvent
être utiles pour comprendre le cheminement personnel des acteurs. Par ailleurs, ils ne
répondent pas à la question : comment plusieurs acteurs peuvent-ils en arriver à une
décision commune? Ces modèles négligent les dynamiques relationnelles et
communicationnelles existantes durant l'expérience et mettent plutôt l'emphase sur la
personne qui détient le pouvoir décisionnel.
1.3.1.2 En dyade
Les prises de décision en dyade inspirent plusieurs écrits. Certains modèles, comme
celui de Levine et Whelan (2001), présentent le processus de décision de traitement
comme un échange entre le patient et son médecin et comprend trois étapes : l'échange
d'information, la délibération et la prise de décision. Nous pouvons illustrer ce processus
de la façon suivante : le patient et le médecin partagent l'information concernant la
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situation de soins, voient à évaluer les inconvénients et les bénéfices de chacun des
choix et prennent une décision de traitement.
Le Greipp's Model of Ethical Décision Making (Greipp, 1996) permet de traiter la prise
de décision impliquant le professionnel de la santé et le patient. Selon ce modèle, le
professionnel de la santé est influencé par des motivations personnelles et
professionnelles formées à partir de ses expériences, sa culture, ses croyances, sa
formation et l'évaluation des inconvénients et des bénéfices d'une décision. Il agit dans
un cadre organisationnel et professionnel bien distinct où ses actions sont guidées par un
code éthique et déontologique. Le patient possède aussi un bagage de motivations
personnelles composé de ses expériences, sa culture, ses croyances et son éducation. De
plus, il évalue les inconvénients associés à certaines options de traitement (effets
secondaires, effets des traitements sur la famille).
Bien qu'il comporte une description des motivations conduisant à une décision, ce
modèle met surtout l'accent sur les professionnels de la santé plutôt que sur le patient.
De plus, la nature des interactions entre le professionnel de la santé et le patient n'est pas
explicitée, malgré son impact certain sur la prise de décision en collaboration.
Finalement, ce modèle néglige l'apport de la famille comme acteur décisionnel. Comme
dans la clinique, il est rare que le patient preime une décision sans consulter ses proches,
il apparaît essentiel de se tourner vers les modèles décisionnels en triade (patient, famille,
et professionnels de la santé).
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1.3.1.3 En triade
Les modèles considérant trois groupes d'acteurs lors de prise de décision sont rarissimes.
Trois modèles de prise de décision en triade ont été répertoriés. Premièrement, Pasman
et al. (2004), ont étudié le rôle et l'influence de chacun des acteurs (médecin, famille et
infirmière) lors de prise de décision concernant le début, la poursuite ou la cessation de
l'hydratation et la nutrition artificielle chez des patients au stade tardif d'une démence.
Leur modèle intitulé « Actors and Factors in the ANH Decision-Making Process in
Daily Practice » est présenté à la figure 1.1. Puisque, dans cette situation, le patient est
incapable de participer activement aux discussions, la triade de soins comprend le
médecin, la famille et l'infirmière. Chacun de ces acteurs oriente ses choix selon certains
facteurs tels que les caractéristiques personnelles du participant à la décision, l'état
clinique du patient et l'environnement de soins. Pour leur part, la famille et l'infirmière
sont davantage influencées par leurs pairs (autres membres de la famille ou autres
infirmières). Le processus décisionnel étant complexe, le modèle tient compte du poids
de chacun des acteurs sur la décision et de l'importance de la communication entre eux.
Le modèle de Pasman et al. (2004) ne donne pas cependant de définition pour chacun
des facteurs permettant aux acteurs d'en arriver à une orientation de soins. Par exemple,
il est imprécis sur les caractéristiques personnelles des participants qui peuvent
influencer le processus décisionnel. L'absence de définition des concepts accompagnant
le modèle s'avère une limite.
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Figure 1.1 : Acteurs et facteurs dans le processus décisionnel lié à l'arrêt de
l'hydratation et de la nutrition artificielles chez un patient atteint d'une démence
(Pasman, Mei The, Onwuteaka-Philipsen, Ribbe, & van der Wal, 2004)
(traduction libre)
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Le « Modèle complexe de prise de décision de soins en fin de vie » conceptualisé par
Boire-Lavigne (2005) considère également trois groupes décisioimels (médecin et
infirmière, patient et représentant du patient) (figure 1.2). Ce modèle aide à mieux
comprendre les éléments ayant une influence sur les décisions concernant la réanimation
cardiorespiratoire et le niveau de soins à prodiguer au patient en soins de longue durée.
Ainsi, le médecin, les infirmières, le patient inapte (directives anticipées) et le
représentant légal interagissent entre eux pour en arriver à une décision. Selon Boire-
Lavigne (2005), la prise de décision est faite en situation d'intersubjectivité, ce qui
implique que les relations entre les acteurs sont prises en compte. Cette situation
d'intersubjectivité reste tributaire de l'environnement décisionnel, des projets
décisionnels, des niveaux d'interactions, de la moralité humaine et de l'évolution dans le
temps de la prise de décision. Ce modèle a l'avantage de révéler les aspects dynamiques
de la prise de décision. Il mentionne également une liste très exhaustive de facteurs
ayant un effet sur la prise de décision, ce qui n'est pas à négliger. Le modèle de Boire-
Lavigne (2005) recoupe sur plusieurs points les concepts retrouvés dans les autres
modèles décisionnels. Par contre, ce modèle ne répond pas complètement à nos attentes
puisqu'il a été développé à partir de situations où le patient était inapte alors que nous
nous intéressons au patient apte à participer au processus décisiormel.
-S
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Figure 1^: Un modèle complexe de prise de décision de soins en fin de vie (Boire-Lavigne, 2005, p. 204)
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• Des formes de décision: Rencontre décisionnelle -^décisions au dossier -►mise en application -► rencontredécisionneltes
moments informels-► f-► moments informets moments informels-^ ^ -►moments informels
« Des autres paramètres décisionnels
Le modèle proposé par Dalton (2003) permet de soulever d'autres aspects du processus
décisionnel. Le modèle « Theory of Collaborative Decision-Making in Nursing Practice
for a Triad » (Dalton, 2003), présenté à la figure 1.3, permet d'inclure dans les prises de
décision le patient, le proche aidant et l'infirmière. Il insiste davantage sur la
collaboration entre les acteurs de la prise de décision. Il se subdivise en quatre grandes
sections : le contexte des participants, le contexte de la situation, les résultats primaires
et les résultats secondaires. Les trois acteurs de la triade de soins s'inscrivent
individuellement dans la partie du modèle intitulée : le contexte des participants. La
perception de la situation par le patient, l'aidant et l'infirmière dépend de ses attentes et
attitudes face au rôle, ses connaissances, ses traits de personnalité et sa définition de la
situation. S'appuyant sur leur propre évaluation en fonction de tous ces facteurs, les trois
acteurs de la triade vont éventuellement adopter un certain degré de collaboration
35
nommé par l'auteur attitude d'anti- ou pro- collaboration. Cette attitude définira ainsi la
nature de la coalition formée.
Dans un deuxième temps, le contexte de la situation regroupe la nature de la coalition,
les aspects organisatioimels de la prise de décision, le type de décision de soins
infirmiers et l'opportunité de collaboration. Dans ce modèle, la nature de la coalition
découle, non seulement de l'attitude anti- ou pro- collaboration, mais également du type
de décision de soins infirmiers. La nature de la coalition a une influence directe sur le
nombre d'opportunités de collaboration entre les membres de la triade. Les aspects
organisationnels peuvent aussi avoir un impact sur l'opportunité de collaboration. Cette
sous-section du modèle regroupe les facteurs liés à la structure, au processus
organisatiormel, au milieu de soins et au protocole de décision. De tous ces éléments
découlent les résultats primaires qui indiquent le niveau de collaboration entre les
membres de la triade et la nature de la décision. Après avoir appliqué cette dernière, les
résultats secondaires peuvent être évalués. Les acteurs de la triade rétroagissent sur
l'atteinte du but, le niveau d'autonomie de chacun et leur satisfaction quant à la décision.
Le modèle de Dalton (2003) permet de mieux comprendre le processus décisionnel
lorsque trois acteurs y contribuent. Il tient compte à la fois des aspects influençant
chacun des membres de la triade et des liens relationnels pouvant avoir une influence sur
la décision. Néanmoins, il possède certaines limites. Les décisions traitées pour valider
le modèle concernent les soins infirmiers dans un contexte de mise en place de services
de soins à domicile d'où l'importance de l'aspect milieu de soins comme facteur
influençant la décision finale. Par ailleurs, ce contexte amène à accorder moins
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d'importance aux aspects éthiques et déontologiques propres aux décisions de fin de vie.
Finalement, dans ce modèle, c'est l'infirmière, et non le médecin, qui est le troisième
membre de la triade de soins.
Figue 1.3 : Modèle de « Théorie de prise de décision en collaboration en triade dans
un contexte de soins infirmiers» (Dalton, 2003) (traduction libre)
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Facteurs liés au patient
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3. Traits personnels
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1.3.2 Synthèse théorique : Éléments influençant les décisions, le rôle de chacun des
acteurs et la communication.
Avant de procéder à la présentation d'un nouveau modèle théorique, il semble nécessaire
d'approfondir au préalable trois thèmes onmiprésents dans notre recension des écrits soit
les éléments influençant les décisions, le rôle de chacun dans les prises de décision et la
communication entre les acteurs. Ces éléments sont implicites dans les modèles
décisionnels précédemment répertoriés. Nous avons donc effectué la synthèse théorique
pour les documenter plus en profondeur.
1.3.2.1 Éléments influençant les prises de décision de traitement
Divers éléments, nommés différemment selon les auteurs, peuvent influencer les
décisions de traitement. Les personnes âgées aptes à prendre une décision évaluent la
situation en fonction de plusieurs aspects tels que leur contexte clinique de santé, les
traitements disponibles, les effets secondaires (Chouliara, Miller, Stott, Molassiotis,
Twelves, & Keamey, 2004b, Dalton, 2003, Sze et al., 2006), leur qualité de vie, leurs
expériences antérieures, leur attitude générale face à la maladie (Chouliara et al., 2004b;
Greipp, 1996), leurs valeurs morales (Boire-Lavigne, 2005), leur cultme (Greipp, 1996)
et l'importance qu'elle accorde à de la qualité versus la quantité de vie (Koedoot et al.,
2003).
Plusieurs aspects amènent les proches aidants de patients inaptes à privilégier une
décision de traitement. Parmi ceux-ci, il y a la dignité du patient (Chambers-Evans &
Camevale, 2005), les échanges à propos des directives anticipées (Boire-Lavigne, 2005;
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Caron, Griffith, & Arcand, 2005; Chambers-Evans & Camevale, 2005; Miller & Bolla,
1998), l'état de santé général, leur perception de la qualité de vie du patient, les choix de
traitement, le type de traitement proposé (invasif ou non), le niveau de confiance envers
l'équipe de soins (Boire-Lavigne, 2005; Caron et al., 2005; Dalton, 2003) et les effets
secondaires des traitements et le contexte familial (Boire-Lavigne, 2005; Caron et al.,
2005, Dalton, 2003; Sze et al., 2006). Il y a également les dimensions intrinsèques
associées au proche aidant dont les valeurs, l'interprétation de l'expérience (Caron et al.,
2005; Dalton, 2003; Sze et al., 2006) et la nature du lien avec le patient (Caron et al.,
2005). Même si ces éléments ont été répertoriés dans des études auprès de mandataires
de personne inapte, il est probable que les mêmes considérations influencent la position
d'un proche aidant d'une personne apte.
Enfin, la décision des médecins repose sur leurs expériences antérieures personnelles et
professionnelles, leurs paradigmes professionnels (Greipp, 1996), leur code d'éthique et
de déontologie (Boire-Lavigne, 2005; Dalton, 2003; Greipp, 1996), leurs valeurs
morales (Boire-Lavigne, 2005), leurs croyances et leur culture (Choi & Billings, 2002;
Greipp, 1996), leur évaluation du pronostic, les préférences et l'état cognitif du patient,
le lieu de soins, l'âge du patient, l'efficacité présumée des traitements (Miller & Bolla,
1998) et les directives anticipées (Boire-Lavigne, 2005 ; Cartwright, 2000). L'action
médicale s'appuie généralement sur des connaissances précises encadrées par des règles
de pratiques mais Brueckener, Schumacher et Schneider (2009) mentionnent que les
ressources financières et techniques des milieux de soins vont aussi influencer les choix
de traitement qui seront offerts au patient.
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1.3.2.2 Rôle de chacun des acteurs dans le processus décisionnel amenant à un
choix de traitement
Le niveau de participation aux décisions thérapeutiques varie d'un individu à l'autre.
Quatre-vingt dix-sept pourcent des gens, selon l'étude de Ryan et Sysko (2007), et près
des deux tiers des patients en phase palliative veulent être impliqués dans les prises de
décision les concernant (Gaston & Mitchell, 2005). Selon plusieurs auteurs (Arora & Me
Homey, 2000; Rothenbacher, Lutz, & Porzsolt, 1997), le désir de partager le processus
décisionnel lié à im choix de traitement avec leur médecin demeure dominant chez les
personnes cancéreuses et celles atteintes d'une maladie chronique. Les patients
considèrent qu'ils participent aux décisions lorsqu'ils sont informés des choix de
traitement, qu'ils soupèsent le pour et le contre et qu'ils font un choix. Les études
rapportent cependant que les croyances et les pratiques des médecins peuvent avoir une
influence considérable sur la place qu'ils donnent ou non aux patients dans le processus
décisionnel (Bruera, Neumann, Mazzocato, Stiefel, & Sala, 2000; Degner et al., 1997).
Le proche aidant peut agir comme soutien à la décision lorsque le patient est apte et
comme représentant lorsqu'il devient inapte. Bien que parfois ils sont perplexes quant au
rôle qu'on attend d'eux, la majorité des aidants veulent demeurer impliqués dans toutes
les décisions de traitement concernant leur proche en soins palliatifs (Caron et al., 2005;
Pasman et al., 2004; Vohra, Brazil, Hanna, & Abelson, 2004) et ils considèrent qu'ils
devraient être consultés davantage (Vohra et al., 2004). Ils ont le sentiment de participer
au processus de décision lorsqu'ils sont informés de la santé générale du patient, des
options de traitement et de la progression de la maladie (Caron et al., 2005).
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Le rôle des médecins est de guider la prise de décision en présentant les options de
traitement et en favorisant le consensus ou les compromis. Les médecins restent maîtres
des options de traitement proposées (Pasman et al., 2004). Selon Bruera et al. (2001,
2002) moins de la moitié des médecins veulent partager la décision avec leurs patients.
Cependant, depuis plusieurs aimées, cette attitude n'est pas considérée comme
acceptable par les leaders médicaux et on encourage plutôt une approche négociée dans
l'enseignement aux nouveaux médecins.
1.3.2.3 Communication
Tous les échanges concernant le diagnostic, le pronostic, les options de traitement, les
aspects émotionnels et les attitudes font appel à la communication entre les participants.
Selon Alhrecht et al. (2003), c'est par les échanges commimicationnels que les acteurs
décisiormels en vierment à prendre une décision.
Les compétences communicationnelles des médecins se manifestent dans leur capacité à
expliquer le diagnostic et le pronostic dans des termes clairs et compréhensibles pour le
patient et sa famille (Way, Back, & Curtis, 2002) tout en étant à l'écoute de leur vécu
(Hagerty, Butow, Ellis, Dimitry, & Tattersall, 2005). Ainsi, la prise en compte des
besoins et des préoccupations des patients et de leur famille permet aux médecins
d'ajuster leur discours à la situation (Way et al., 2002). Cependant, la majorité des
discussions concernant les problématiques de fin de vie s'avère brève (Hebert, Schulz,
Copeland, & Arnold, 2009) et axée sur les faits et non les émotions du patient (Ford,
Fallowfield, & Lewis, 1996; Tulsky, Fischer, Rose, & Arnold, 1998; Verhaak,
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Kaaimaat, Staps, & Van Daal, 2000). Les médecins traitent du diagnostic, du pronostic
et des options de traitement. Rares sont ceux qui abordent directement les aspects
psychologiques et émotionnels liés aux problèmes de santé de leur patient.
La communication influence le déroulement de l'expérience de soins pour les patients
(McWilliams, Belle Brown, & Stewart, 2000). Les patients souhaiteraient avoir une
relation médecin/patient orientée davantage vers l'empathie et l'espoir (Butow, Dowsett,
Hagerty, & Tattersalll, 2001; Friedrichsen, Stang, & Caisson, 2000; Sapir et al., 2000).
Ils s'attendent à recevoir de leur médecin non seulement un pronostic, mais aussi
l'attention leur permettant de se sentir en relation (Butow et al., 2001 ; Friedrichsen et al.,
2000; Sapir et al., 2000). Malheureusement, les attentes exprimées par les patients ne
coïncident pas avec la pratique générale décrite précédemment par Tulsky et al. (1998)
et Verhaak et al. (2000). Nous voyons donc un écart entre ce que désirent la majorité des
patients, soit une approche qui tient compte de leur vécu émotif (Hagerty et al., 2005), et
ce que leur offrent leurs médecins, une approche trop centrée sur la transmission de
l'information (Tulsky et al., 1998; Verhaak et al., 2000).
Selon certains auteurs, la communication entre le patient et ses proches s'avère
primordiale (Sapir et al., 2001) car la famille demeure responsable légalement des prises
de décision lorsque le patient est considéré inapte (Saint-Arnaud, 1999). Dans les faits,
même si la personne malade est apte, un membre de la famille est fréquemment présent
lors de la prise de décision (Sapir et al., 2000) et lors des rencontres avec le médecin
(Champoux et al., 2005). Si le patient devient inapte de manière temporaire ou
permanente, les décisions peuvent s'avérer difficiles surtout lorsque le patient n'a pas
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communiqué des directives claires concernant ses désirs par la voix d'un testament
biologique ou d'un mandat en cas d'inaptitude (Tilden et al., 2001). La famille, et le
patient veulent tous deux avoir bon nombre d'informations sur la situation médicale
mais la famille veut obtenir plus de précisions concernant la situation future du patient
tandis que lui s'en tient au moment présent (Sze et al., 2006). Hebert et al. (2009) ont
soulevé que, du point de vue des aidants, les problèmes reliés à la communication entre
le proche aidant et le médecin sont de trois natures: l'oubli du proche aidant de poser ses
questions, le manque connaissance de l'aidant pour poser ses questions et la gêne de
l'aidant face au médecin.
La présence d'un membre de la famille lors des rencontres médicales entre le patient et
son médecin peut changer la dynamique de la rencontre. Selon Greene et Adelman
(2003) et Adelman et al. (2000), lorsque la communication en dyade ou en triade
concernant les problématiques reliées au cancer est analysée chez une population de
patients âgés malades, il n'y a pas de divergence au plan du contenu de l'information
transmise. Ainsi, le médecin discute de mêmes thématiques, et ce, en dyade ou en triade.
La différence se situe plutôt dans la relation communicationnelle existant entre le
médecin et le patient. Il semble que la participation du patient à la décision soit
particulièrement limitée lorsque l'aidant participe à la rencontre (Greene & Adelman,
2003). Le lien de confiance entre le médecin et son patient s'avère également plus
difficile à établir lorsqu'un membre de famille est présent (Greene & Adelman, 2003).
La dynamique de la rencontre peut aussi se modifier si le proche aidant endosse un rôle
de défenseur du patient, une participation passive ou un rôle d'antagoniste du médecin
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(Adelman et al., 2000). Le médecin est donc obligé d'adapter sa communication en
fonction de la personne âgée et du proche aidant devant lui.
1.3.3 Dérivation théorique : proposition d'un nouveau modèle théorique de décision en
triade
Pour faire suite à cet exercice d'analyse et de synthèse théorique, nous avons effectué la
dérivation théorique à partir des modèles et des connaissances répertoriés. Le nouveau
modèle théorique intitulé « Personne âgée en fin de vie : modèle théorique de prise de
décision thérapeutique dans le cas d'un patient apte à consentir aux soins » est présenté à
la figure 1.4.
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Figure 1.4 : Personne âgée en fin de vie: modèle théorique de prise de décision
thérapeutique dans le cas d'un patient apte à consentir aux soins
(exemples de décision: arrêt de traitement visant à prolonger la vie, arrêt d'intervention à visée préventive,
négociation du traitement de confort)
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1.3.3.1 Facteurs influençant la décision des participants
A la base de tout processus décisionnel, il y a les individus directement impliqués ; le
patient âgé, le proche aidant et le médecin. Dans un contexte de prise de décision de
traitement en triade, ces trois acteurs arrivent avec leur bagage propre. Dans la recension
des écrits, plusieurs facteurs liés à chacun des participants à la décision ont été proposés
: les connaissances, les traits personnels et la définition de la situation (Chambers-Evan
& Camevale, 2005; Chouliara et al., 2004b; Dalton, 2003; Pasman et al., 2004; Sze et
al., 2006). Le modèle de Greipp (1996) et différentes études (Caron et al., 2005; Choi &
Billings, 2002; Chouliara, Keamey, Molassiotis & Miller, 2004a; Chouliara et al.,
2004b) ont identifié plusieurs autres aspects qui influencent les prises de décision. Ainsi,
les catégories concernent les croyances, les valeurs et la culture (Caron et al., 2005, Choi
& Billings, 2002; Creipp, 1996), ainsi que les expériences personnelles ou
professionnelles (Caron et al., 2005; Chouliara et al., 2004a; Creipp, 1996). De plus, les
échanges antérieurs sur les volontés du patient âgé concernant ses soins et sa fin de vie
vont aussi influencer leur évaluation des décisions à prendre (Boire-Lavigne, 2005;
Caron et al., 2005; Chambers-Evans & Camevale, 2005; Miller & Bolla, 1998). Ces
échanges sur les directives anticipées peuvent avoir été faits verbalement ou par écrit et
avoir été perçus différemment d'un participant à l'autre.
Dans le processus réflexif amenant à une décision, un des facteurs agissant sur le proche
aidant et le patient âgé est la dynamique familiale (Boire-Lavigne, 2005; Caron et al.,
2005; Pasman et al., 2004). Qu'elles soient harmonieuses ou conflictuelles, les relations
familiales peuvent permettre de comprendre les choix et comportements du patient et de
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sa famille. Mieux comprendre cette dynamique apporte un éclairage concernant le
soutien offert au patient âgé et, par le fait même, l'influence que ces dynamiques
familiales auront sur les choix de traitement ou de soins. Enfin, chacun est influencé par
sa préférence pour le lieu de soins. Dans leur modèle, Boire-Lavigne (2005) et Pasman
et al. (2004) mentionnent que l'enviroimement influence le processus décisionnel. Ainsi,
la perception qu'a l'acteur de la maison de soins palliatifs, du domicile ou du centre
hospitalier comme milieu offrant des soins palliatifs, a un effet certain sur le processus
décisioimel. La préférence pour un milieu de soins plutôt qu'un autre va alors jouer sur
les décisions qui seront prises par la suite en triade. Qui plus est, les ressources
disponibles dans le milieu choisi et la perception qu'en a l'individu détermineront le
choix des traitements. Ainsi, si le patient ou le proche aidant perçoit le centre hospitalier
comme un endroit où l'on donne des soins à visée curative seulement, comme dans les
unités de soins courants, il pourra s'attendre à recevoir des traitements beaucoup plus
invasifs que ceux offerts en maison de soins palliatifs, là où les soins sont exclusivement
axés sur le confort du patient.
Chez le patient âgé, il y a souvent un dilemme entre qualité et quantité de vie. Lorsque le
patient préfère vivre plus longtemps (quantité), il sera davantage porté à accepter des
traitements invasifs au risque de diminuer sa qualité vie. Dans le cas contraire, une
priorité à la qualité de vie peut mener à des choix exclusifs de confort plutôt que des
traitements invasifs qui pourraient allonger de quelques jours ou semaines la vie du
patient. L'aptitude du patient âgé à consentir aux soins est un autre facteur influençant le
processus décisionnel. Cette aptitude à consentir évolue dans le temps, elle doit être
évaluée par le médecin chaque fois qu'une décision est à prendre (Ferris et al., 2002) car
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l'état cognitif du patient âgé en fin de vie peut se détériorer à cause de la médication ou
l'évolution de la maladie. Dans notre modèle, il est important pour les acteurs impliqués
de bien évaluer l'aptitude à consentir du patient âgé pour identifier s'il peut ou non
participer activement au processus décisionnel en triade. Par ailleurs, il est rare que
l'inaptitude appuyée par un mandat homologué soit le critère utilisé pour admettre que le
patient n'est plus en mesure de participer aux décisions le concernant dans un contexte
de soins palliatifs. C'est plutôt le médecin qui évalue la capacité du patient à participer
ou non, et ce, à un moment précis. Dans ces cas, le médecin peut s'inspirer des critères
de la Nouvelle Écosse pour faire son évaluation (Long & Robert, 1996). De plus, dans le
cas d'un patient apte, la famille ne devrait être impliquée que si le patient l'autorise. Ce
principe se réfère au respect de l'autonomie. En insérant cette sous-catégorie, nous
tenons donc compte du changement de rôle induit par l'aptitude variable du patient et,
par conséquent, du moment où le processus peut se produire en dyade plutôt qu'en
triade.
Enfin, le médecin est également influencé par certains facteurs spécifiques; notamment
par les expériences professionnelles (Greipp, 1996) acquises auprès d'autres patients ou
autres situations semblables. Le médecin effectue une évaluation clinique du patient âgé
avant de faire connaître ses opinions à celui-ci et au proche aidant. Cette évaluation
s'appuie sur le dossier médical du patient et sur les informations transmises par les
autres professionnels de la santé et son examen du patient. Le médecin œuvrant dans un
milieu de soins doit aussi tenir compte les règles en vigueur. Les contraintes du milieu
de soins comprennent la hiérarchie décisionnelle, les politiques institutionnelles,
l'organisation des soins et les ressources disponibles (financières, instrumentales et
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humaines) (Brueckner et al, 2009; Dalton, 2003). Face à une situation de soin précise, le
médecin sera guidé par les protocoles cliniques en vigueur dans son établissement
(Boire-Lavigne, 2005; Dalton, 2003, Pasman et al., 2004). Finalement, le professionnel
doit donc tenir compte de sa déontologie et du cadre législatif en vigueur (code criminel
interdisant l'euthanasie et le suicide assisté au Canada) (Boire-Lavigne, 2005; Greipp,
1996). Le médecin doit respecter les aspects légaux concernant les droits des patients
dont, entre autre, celui de l'abandon ou du refus de traitement (Fisher et al. 2000) ainsi
que de l'implication ou non d'im membre de la famille dans les décisions. Ces derniers
sont intimement liés au principe du respect de l'autonomie et peuvent varier selon les
provinces, états ou pays offrant les soins. Les choix qu'il privilégiera seront donc teintés
de tout le contexte dans lequel il pratique et en lien avec les règles régissant sa
profession.
1.3. S.2 Attentes et attitudes face au rôle
Chacim des acteurs de la triade peut espérer jouer un rôle particulier dans les prises de
décision concemant le traitement du patient âgé ou s'attendre à ce que les autres acteurs
de la triade en jouent un. Ils peuvent vouloir endosser un rôle passif donc ne pas
participer aux décisions et laisser les autres membres de la triade prendre les décisions.
Aussi, ils peuvent vouloir agir de manière unilatérale et donc prendre une décision sans
consulter les autres. Finalement, ils peuvent désirer prendre la décision en collaboration
ce qui implique de partager l'information et de s'entendre pour en venir à une décision
par consensus concemant les traitements (Bmera et al., 2001; 2002, Degner et al., 1997).
Les différences dans les attentes et attitudes face au rôle de chacun des acteurs vont aussi
influencer leur participation dans le processus décisionnel.
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1.3.3.3 Niveau de confiance entre les acteurs
Dans toute relation thérapeutique, la confiance existant entre les acteurs impliqués est
primordiale. Une des principales composantes d'une relation de qualité entre le patient
âgé, son proche aidant et le médecin est la confiance que chacun porte à l'autre (Boire-
Lavigne, 2005; Caron et al., 2005). Ainsi, le choix de traitement effectué avec le
médecin de garde peut être différent de celui fait avec le médecin connu de longue date
et qui a toute la confiance du patient et de sa famille. La confiance module la
communication qui existera entre les membres de la triade et permettra ou non la
transmission de l'information. Par exemple, avoir confiance en son médecin peut
faciliter la discussion et permettre aux acteurs une meilleure collaboration.
1.3.3.4 Communication entre les acteurs et compréhension mutuelle des enjeux
cliniques et éthiques liés au choix thérapeutique
Cette section du modèle s'apparente à la « production d'altematives » et à la « recherche
d'informations » retrouvées dans le modèle de prise de décision par Carroll et Johnson
(1990). L'importance d'une bonne communication entre les individus impliqués lors du
processus décisionnel lié aux traitements a été soulevée, entre autres, par Miller et Bolla
(1998) et Chouliara et al. (2004a; 2004b). Dans ce contexte, il est possible pour les
acteurs de partager leur point de vue personnel et professionnel (facteurs influençant la
décision des participants, attentes et attitudes face au rôle). C'est dans cette partie du
modèle que l'évaluation des informations reçues et comprises par chacun des acteurs de
la triade est effectuée.
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Comme nous l'avons dit précédemment, les aspects médicaux demeurent les plus
souvent discutés avec les patients (Ford et al., 1996; Tulsky et al., 1998; Verhaak et al.,
2000). Ainsi, toute l'information concernant l'évaluation de l'état de santé du patient âgé
est abordée. La communication touche donc les aspects médicaux, par exemple, les
effets de la maladie, l'espérance de vie, les symptômes vécus par le patient âgé, les
effets secondaires et les bénéfices des traitements disponibles. Enfin, il faut tenir compte
des choix thérapeutiques disponibles selon l'évaluation faite de la situation.
Tous les aspects psychosociaux, dont les préoccupations et les émotions vécues par les
membres de la triade, peuvent être nommés grâce à une bonne communication (Ford et
al., 1996; Richard & Lussier, 2005; Way et al., 2002). Il pourrait être juste de dire que,
selon le niveau d'écoute des idées, préoccupations, attentes, émotions et sentiments
vécus par les membres de la triade, la décision risque d'être plus satisfaisante pour tous.
Il a été démontré que les patients souhaitent partager ces aspects des soins mais que
souvent les médecins ne les abordent pas (Butow et al., 2001; Friedrichsen et al., 2000;
Sapir et al., 2000).
Les décisions de traitement en soins palliatifs poussent les acteurs à s'interroger sur les
aspects éthiques (Boire-Lavigne, 2005; Greipp, 1996), ou plus particulièrement, sur ce
qui est important pour eux. Les enjeux éthiques mettent généralement en lumière des
valeurs sous-jacentes à des pratiques persoimelles et professionnelles. Les valeurs
teintent nos pensées et croyances relativement à une situation précise. Elles sont
mentionnées dans le modèle en dyade de Greipp (1996) (approche par principes) et celui
de Boire-Lavigne (2005) (la moralité). Dans notre modèle les quatre principes de
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Beauchamps et Childress (2008) ont été privilégiés et les dimensions propres au concept
de la moralité n'ont pas été incluses par souci de ne pas complexifier la modélisation.
Les enjeux éthiques se rapportent donc ici aux conflits entre des principes éthiques
comme le respect de l'autonomie, la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice
(Beauchamp & Childress, 2008; Cartwright, 2000; Greipp,1996). Ainsi, le principe du
respect de l'autonomie se fonde sur la valeur selon laquelle l'individu est apte à prendre
des décisions rationnelles pour lui-même (Beauchamp & Childress, 2008; Saint-Arnaud,
2001). Le principe de la bienfaisance correspond à faire le bien à autrui (Beauchamp &
Childress, 2008, Durand, 1999). Le principe de la non-malfaisance consiste à ne pas
faire du mal à autrui (Beauchamp & Childress, 2008; Fisher et al., 2000; Saint-Arnaud,
2001). Finalement, le principe de la justice est guidé par l'équité (Beauchamp &
Childress, 2008; Saint-Arnaud, 2001). À titre d'exemple, nous pensons à l'augmentation
de la sédation reliée à un traitement avec narcotiques. Cette situation peut être évaluée
par le médecin comme de la non-malfaisance mais jugée malfaisante par le patient ou sa
famille. Ces enjeux éthiques pourraient être résolus à l'aide de l'échange
communicationnel de la triade de soins. Chacun des acteurs peut privilégier im principe
plutôt qu'un autre et s'en inspirer dans son partage avec les autres.
1.3.3.5 Contexte d'interaction entre les acteurs de la triade : Attitude de
collaboration entre les membres de la triade
Lors d'interactions entre les trois acteurs, chacim influence la décision à venir par son
attitude. L'attitude idéale, soit celle de collaboration, variant dans le temps et selon les
circonstances, se traduit par la recherche d'un consensus. Selon certains auteurs, le
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consensus s'avère le seul recours pour régler les différents vécus en interrelation
(Savard, 1995). La décision en consensus découle d'un processus où chacun des acteurs
participe activement aux discussions et exprime ses désaccords sans contrainte, tout en
s'abstenant d'éviter ou de neutraliser rapidement les conflits pouvant émaner de la
situation (Bégin, 1995). Dans un tel contexte, le patient âgé, le proche aidant et le
médecin collaborent pour en arriver à une décision commune répondant aux besoins et
attentes de chacun. Sans forcer le consensus, l'élaboration d'un compromis raisonnable
devrait être visée (Bégin, 1995). Lorsque l'impasse décisionnelle perdure, après avoir
tenté d'arriver à un consensus ou à un compromis, la médiation peut être utilisée (Quill
& McCann, 2003). Cette méthode de résolution de conflits demande, par contre, à un
acteur externe impartial de venir agir en tant que conciliateur.
Dans notre modèle, l'introduction du concept de consensus vise aussi à remédier au
cadre restrictif de la catégorie coalition retrouvée chez Dalton (2003). Selon elle, toute
situation de prise de décision en triade implique une inévitable coalition, soit une entente
entre deux des trois membres de la triade de soins (patient-médecin contre aidant;
patient-aidant contre médecin; médecin-aidant contre patient). Cette situation théorique
élimine donc la possibilité de consensus entre les trois acteurs; ce qui ne correspond pas
à ce qui est inscrit dans les travaux de Savard (1995) et Bégin (1995). Finalement, dans
notre modèle, tenant compte des cas où le consensus semble impossible, le terme
coalition fut remplacé par celui de collusion, qui nous semble plus juste dans le contexte
de négociation des soins.
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1.3.3.6 Décision et ses effets
Suite aux échanges entre les membres de la triade de soins (patient âgé, proche aidant et
médecin), le choix thérapeutique s'effectue (Carroll & Johnson, 1990; Dalton, 2003;
Greipp, 1996; Levine & Whelan, 2001; Pasman et al., 2004), suivi de l'application de la
décision. L'étape du choix et de l'action présente dans le modèle de Carroll et Jonhson
(1990) s'apparente à cette partie du modèle.
Après le choix thérapeutique et sa mise en œuvre, les effets de cette décision sur le
patient peuvent être observés par chacun des acteurs de la triade. Carroll et Johnson
(1990) associent cette étape à ime rétroaction et Dalton (2003) la désigne par
l'évaluation du résultat de la décision. Il est alors possible de vérifier l'atteinte des buts,
la satisfaction générale et le niveau d'autonomie de chacun (Dalton, 2003). Cette étape
est essentielle car elle permet de poser un regard sur la justesse du choix ou de sa mise
en application.
Les effets de la décision thérapeutique et l'évolution de la condition du patient peuvent
forcer des participants à revenir sur la décision et donc à recommencer le processus
décisionnel pour maintenir ou modifier la décision. Le processus décisionnel concernant
des décisions thérapeutiques est donc itératif.
1.4. Conclusion
Nous avons présenté dans cet article un modèle permettant d'illustrer le processus
décisionnel par lequel évoluent les acteurs de la triade (patient âgé, proche aidant et
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médecin). Il schématise les informations à considérer par les médecins lorsqu'ils font
face à une prise de décision en collaboration. Tel qu'exposé, notre modèle repose sur
une recension des écrits portant sur la problématique des prises de décision de
traitement. Nous avons premièrement repéré et critiqué les modèles décisionnels
existants; deuxièmement, effectué une recension des écrits sur les éléments pouvant agir
sur les décisions, sur les rôles de chacun des acteurs de la triade et sur la communication
entre ces acteurs; et finalement, réalisé la dérivation théorique en amalgamant, sous
forme de modèle, les connaissances qui aident à comprendre le processus décisionnel
selon le point de vue de chacun des membres de la triade de soins.
À notre connaissance, aucun modèle ne traite simultanément du processus décisionnel
lié au choix de traitement du triple point de vue du patient, du proche aidant et du
médecin, dans un contexte de soins palliatifs. Le développement d'un nouveau modèle
qui permet de mieux comprendre la perspective des acteurs de la triade de soins en
interrelation pourrait s'avérer utile à plusieurs niveaux malgré le fait qu'il possède lui
aussi certaines faiblesses.
Nous devons ainsi recoimaître que ce modèle s'applique, au départ à im patient âgé apte,
lequel doit aussi avoir un proche aidant présent, ce qui limite la possibilité de
trasférabilité à d'autres contextes ou clientèles. Notre modèle guide les prises de
décision sans pour autant couvrir explicitement la procédure à suivre en cas de conflit. Il
propose plutôt deux méthodes dont la conciliation et la médiation. Finalement, il
n'aborde pas la manière dont les informations devraient être transmises d'un acteur à
l'autre.
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Nonobstant ces limites, le modèle théorique proposé peut servir de cadre de référence
pour des études en soins palliatifs. Il permet de mieux documenter la dynamique de la
prise de décision et peut fournir des pistes de recherche intéressantes pour étudier
d'autres éléments de la réalité clinique. Nous pouvons également mieux saisir la place
réelle que prennent les proches aidants, ce qui semble peu étudié lorsque l'aîné est
encore capable de prendre ses décisions.
C'est par l'acte communicationnel que les acteurs peuvent arriver à une décision par
consensus. Conséquemment, les échanges entre les acteurs de la triade favorisent des
décisions claires (Steinhauser et al., 2000). L'application d'un tel modèle peut mener à
l'identification des éléments pouvant créer des dissonances, des zones d'inconfort ou
d'incompréhension entre les acteurs. Il permet de dégager des pistes de discussion si une
impasse se présente. Ainsi, le modèle de prise de décision en triade proposé est un outil
de soutien pouvant permettre aux médecins de diriger les discussions pour en arriver à
clarifier les décisions et dissiper les malentendus.
Fait à noter dans plusieurs cultures, par exemple la culture aborigène et hindouiste
(Coward & Sidhu, 2000; Ellerby, McKensie, McKay, Gariépy, & Kaufert, 2000), les
décisions se prennent généralement en famille ce qui justifie l'utilisation d'un modèle
triadique auprès de cette population. Finalement, si ce modèle est mieux connu et intégré
par les professionnels, on peut espérer qu'il influencera positivement la qualité des
soins, et ce faisant, la qualité de vie des patients âgés en fin de vie.
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Nous croyons que ce nouveau modèle est mieux adapté au contexte de soins palliatifs
que les précédents. Il utilise les acquis des modèles préexistants tout en les bonifiant en
fonction des connaissances actuelles sur la population de patients âgés, de familles et de
médecins en soins palliatifs. Il tient donc compte de la relation patient-médecin mais
également de celle que ces deux acteurs ont avec le proche aidant. Cette dynamique
triadique est particulière à la philosophie des soins palliatifs qui se veut une approche
holistique des soins de fin de vie. Il faut se rappeler que selon le « Modèle guide des
soins palliatifs » publié par l'Association canadienne de soins palliatifs, l'équipe de
soins se compose de ces trois groupes d'acteurs (Ferris et al., 2002), ce qui justifie très
bien la pertinence d'un tel modèle.
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1.5 Question spécifique de recherche
A la lumière des éléments connus dans les écrits, il demeure que peu de chercheurs se
sont intéressés directement aux prises de décision de traitement. Pour mieux comprendre
le processus de décision sous-jacent, notre question de recherche est: « Quelle est
l'expérience des membres de la triade de soins (persorme âgée, proche aidant et
médecin) lors du processus décisionnel concernant le choix de traitement dans un
contexte de soins palliatifs gérontologiques?
1.6 Objectifs de recherche
L'objectif général de recherche est de : Comprendre le processus décisionnel lié au
choix de traitement en soins palliatifs gérontologiques à partir de l'expérience des
acteurs de la triade de soins. Pour ce faire, nous avons établi trois objectifs spécifiques
de recherche. Dans un premier temps, nous voulons 1) décrire substantiellement chacun
des cas à l'étude afin de dégager les éléments communs, tout comme les éléments
distinctifs, du processus de prise de décision thérapeutique concernant le choix de
traitement dans un contexte de soins palliatifs. Ensuite, nous souhaitons 2) identifier les
facteurs influençant le processus décisionnel pour chacun des acteurs de la triade
(personne âgée apte, proche aidant et médecin). Finalement, nous voulons 3) développer
un modèle de processus décisionnel menant au choix de traitement en triade de soins et
mettre ce modèle en dialogue avec le modèle théorique développé à partir de la
recension des écrits.
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CHAPITRE II : METHODOLOGIE
2.1 Stratégies d'acquisition
La stratégie d'acquisition comprend la finalité de l'étude, ses objectifs et le dispositif de
recherche. Chacune de ces composantes est présentée et explicitée dans les sous-sections
suivantes.
2.1.1 Finalité de la recherche
La finalité de notre étude est de type fondamental, dans la mesure où elle vise à répondre
principalement à des objectifs de connaissance. Le fait d'étudier les prises de décision
concernant le choix de traitements en triade permet d'acquérir une meilleure
compréhension d'un phénomène qui demeure encore peu documenté. S'ils ont une vue
d'ensemble nuancée du processus décisionnel lié au choix de traitement, les chercheurs
et surtout les membres de la triade de soins (personne âgée, proche aidant et médecin)
sont en mesure de comprendre davantage l'expérience des acteurs impliqués dans ce
processus décisionnel.
2.1.2 Objectifs de connaissance
En abordant une thématique qui a peu retenu l'attention des chercheurs, nos objectifs de
coimaissance sont exploratoires (Gagnon, 2005). Les éléments construisant le
phénomène à l'étude, soit le processus décisionnel amenant à la décision de traitement
thérapeutique, sont identifiés (Marshall & Rossman, 1995). En effet, cette étude permet
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de mieux circonscrire les éléments influençant les prises de décision de traitement en
triade de soins (Marshall & Rossman, 1995).
2.1.3 Dispositif de recherche : qualitatif longitudinal
Nous avons opté pour im dispositif de recherche qualitatif longitudinal prospectif pour
les raisons suivantes. Tout d'abord, la prise de décision liée au traitement est un
processus réflexif évoluant dans le temps (Levine & Whelan, 2001). Pour obtenir une
meilleure compréhension d'un phénomène variable dans le temps, il semble opportun
d'effectuer plusieurs temps de mesure pour capturer l'essence même de l'expérience
(Leffançois, 1992). Il est ainsi possible, à l'aide d'étude longitudinale, de suivre les
participants dès leur entrée dans un processus décisionnel et de les accompagner dans le
temps.
Étant donné la nature de notre étude, nous avons adopté un devis qualitatif qui permet
d'obtenir de l'information riche en contenu pour mieux répondre à nos objectifs de
recherche. Nous voulons à la fois obtenir une vision globale du processus décisionnel
amenant au choix de traitement en triade de soins mais également les expériences
individuelles des trois acteurs de la triade de soins face à cette situation. Par conséquent,
l'accès au point de vue des participants par l'entremise d'entrevues, d'observations et
d'enregistrements audio de rencontres médicales permet de voir comment est influencé
le processus décisionnel dans un contexte où la participation de plusieurs acteurs
(personne âgée, proche aidant et médecin) est mise à profit.
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2.2 Stratégies d'observation
Cette partie expose les différentes stratégies d'observation à la base de cette étude. Elle
décrit successivement la méthode choisie, la population à l'étude, la méthode
d'échantillonnage, les méthodes de collecte des données, les instruments de mesure et le
déroulement de la collecte des données.
2.2.1 Étude de cas
Le choix d'une méthodologie basée sur l'étude de cas semble opportun dans la mesure
où elle permet d'acquérir une vision holistique des systèmes humains et sociaux
(Gagnon, 2005). Toujours selon Gagnon (2005), « l'étude de plusieurs cas vise
généralement à fournir ime riche description du contexte dans lequel les événements se
déroulent et de mettre à jour la structure profonde des comportements sociaux >> (p. 43).
L'étude de cas est ime des meilleures alternatives permettant de saisir l'essence même de
l'expérience car elle se traduit par l'obtention du point de vue de chacun des acteurs,
dans notre cas celui de la personne âgée, du proche aidant et du médecin, participant au
processus décisionnel lié aux décisions de traitement (Tellis, 1997). Elle favorise
l'utilisation de plusieurs méthodes qualitatives assurant une vision globale de la situation
à l'étude (Gagnon, 2005; Yin, 2003) et s'ouvre au développement d'hypothèse, modèle
ou théorie (Scholz & Tietje, 2002). Dans le contexte de cette étude et plus précisément
de notre troisième objectif de recherche qui est, rappelons-le, de développer un modèle
de processus décisionnel menant au choix de traitement en triade de soins et de mettre ce
modèle en dialogue avec le modèle théorique développé à partir de la recension des
écrits, l'étude de cas s'avère adéquate. Par ailleurs, l'étude de cas, comme toutes les
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méthodes qualitatives et quantitatives, doit répondre à des normes scientifiques
rigoureuses. Il est important d'identifier et de contrôler au maximum les biais
méthodologiques possibles dans l'élaboration du protocole de recherche.
L'étude de cas comprend plusieurs étapes d'élaboration (Gagnon, 2005; Soy, 1997; Yin,
2003). Nous en brossons un aperçu pour mieux en comprendre l'étendue (figure 2.1). La
première étape était la préparation de l'étude de cas. À cette étape, il est question de
développer toute la méthodologie de la recherche en s'assurant de bien définir la
question de recherche, le devis choisi, la population, les méthodes de collecte des
données et les instruments de collecte des données. Dans un deuxième temps, le
recrutement des cas s'effectue. Il faut ainsi, bien connaître le milieu à l'étude et
s'assurer qu'aucun conflit n'existe entre le chercheur et les participants. Ensuite, on
procède à la collecte des données : c'est l'entrée sur le terrain. Dans le cadre de notre
étude, nous procédons aux entrevues, observations et enregistrements de rencontres
médicales. Il est également permis à ce moment de bonifier ou d'adapter nos instruments
de mesures si le besoin se faisait sentir. La quatrième étape demeure le traitement des
données. Selon Gagnon (2005), c'est à ce moment qu'il faut épurer, codifier et analyser
les données recueillies. Enfin, il a fallu procéder à l'interprétation des données en
produisant des propositions explicatives du problème de recherche et en les confrontant
à la recension des écrits. Ainsi, dans les sections suivantes, nous décortiquons chacune
des étapes présentées plus haut pour mieux comprendre le processus par lequel cette
étude est menée.
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Choisir les sujets
Effectuer les études
de cas
Préciser le protocole de
collecte des données
Rédiger le rapport
sur ce cas
Effectuei
de
• les études
cas
f
; Rédiger
L_Z.
le rapport
ce cas
Effectuer les etudes
de cas
Rédiger le rapport
sur ce cas
1  Dégager les résultats communs ou divergents |
r
Réviser la théorie
r
Rédiger le rapport multi-cas
Figure 2.1: Adaptation du schéma de l'étude de cas de Yin dans Lessard-Hébert,
Goyette & Boutin (1996)
2.2.1.1 Définition d'un cas
Considérant la nature complexe d'une étude multi-cas imbriqués, il semble important de
bien définir ce que nous entendons par « cas » (Figure 2.2). Selon Yin (2003), le cas se
situe dans un contexte particulier défini à partir de la problématique de recherche. Dans
certaines situations, un cas peut-être subdivisé en plusieurs unités évaluées
individuellement mais également mis en relation pour comprendre la totalité de la
problématique (Scholz & Tietje, 2002; Tellis, 1997; Yin, 2003). Selon l'objectif de
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recherche qui est de « comprendre le processus décisionnel lié au choix de traitement en
soins palliatifs gérontologiques à partir de l'expérience des acteurs de la triade de soins
(personne âgée, proche aidant et médecin) », le cas se situe dans un contexte de
traitements en soins palliatifs. Ainsi, le processus décisionnel lié au choix de traitements
en triade de soins s'avère étudié à titre de cas. Le caractère imbriqué de cette étude de
cas se place au niveau des différentes unités d'analyse présentes lors de prise décision de
traitement. Celles-ci sont formées des trois membres de la triade de soins : la personne
âgée, le proche aidant et le médecin. Ces trois unités sont liées par des échanges qui
servent à compléter le cas. Chacune des unités est unique en soi, tout en étant inter reliée
pour former un cas.
Contexte : Traitements en soins palliatifs
Cas : Processus décisionnel au traitement en triade de soins
Unité Unité Unité
d'analyse 1 :
<->
d'analyse 2 : d'analyse 3 :
Persoime âgée Proche aidant Médecin
Influence réciproque entre les membres de la triade
Figure 2.2 : Illustration d'un cas à l'étude
2.2.2 Population à l'étude
La population à l'étude se compose des trois acteurs de la triade de soins impliqués dans
le processus décisiormel lié au choix de traitement en soins palliatifs, soit la persoime
âgée, le proche aidant et le médecin. Nous entendons par personne âgée, toute personne
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de 65 ans et plus qui a une condition de santé nécessitant des soins palliatifs. La
personne âgée doit être apte à prendre des décisions lors du début de la collecte des
données. L'aîné étant souvent confronté à des maladies de nature multiples (Fisher & al.,
2000), aucune restriction n'était émise concernant la maladie dont il était atteint.
Ensuite, le proche aidant est le membre de la famille identifié par la personne âgée en
soins palliatifs comme étant la plus susceptible de prendre part aux décisions de
traitement. Il n'y a pas de restriction en ce qui concerne l'âge du proche aidant.
Finalement, le médecin avère être celui qui traite la personne âgée en soins palliatifs et
qui est impliqué directement dans les soins offert à la personne âgée.
2.2.3 Méthode d'échantillonnage
L'échantillon était de type non probabiliste et plus précisément un échantillonnage par
boule de neige (Patton, 2002). Ce type d'échantillon se caractérise par sa construction de
manière graduelle en utilisant les références de répondants. Par exemple, le premier
médecin rencontré, a fourni le nom de plusieurs de ses collègues. Enfin, cette méthode
est très utile lorsque les participants sont difficilement accessibles, mais elle rend
impossible la transférabilité de l'étude à toute une population.
2.2.4 Recrutement des participants
Plusieurs étapes sont nécessaires pour compléter le recrutement de l'échantillon car trois
acteurs d'une même triade sont requis. Dans un premier temps, les médecins travaillant
dans les milieux de recrutement sont rencontrés individuellement pour prendre
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connaissance du projet. La chercheure présente oralement mais également par écrit le
projet de recherche. La collaboration des médecins est précieuse car nous comptons sur
eux pour nous référer les malades âgés en soins palliatifs. Les médecins identifient et
obtiennent le consentement verbal des personnes âgées qui répondent aux critères
d'inclusion de l'étude. Après qu'elles aient accepté d'être contactées, la chercheure
présente aux personnes âgées et au proche aidant le projet lors d'une rencontre face à
face.
Si les participants sont intéressés à participer à l'étude, un formulaire de consentement
expliquant en détail le projet est lu et expliqué aux participants. C'est à ce moment que
les participants posent toutes leurs questions concernant la démarche de recherche. Pour
entamer l'étude de cas, nous devons obtenir le consentement de chacun des membres de
la triade de soins (la personne âgée, le proche aidant et le médecin). C'est pourquoi,
nous effectuons le recrutement en plusieurs étapes. Nous avons commencé par le
médecin qui nous réfère un patient âgé et son proche aidant répondant aux critères. Si
une personne de la triade refuse de participer, nous devons rejeter le cas. Par contre, ce
ne fut pas le cas. Nous avons recruté quatre triades de soins. Selon Yin (2003) et Gagnon
(2005) ce nombre est suffisant pour les études multi-cas. Selon Yin (2003), les premiers
cas permettent d'arriver à confronter le modèle théorique. Les autres servent à confirmer
ou infirmer les modifications apportées aux assises théoriques modifiées.
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2.2.5 Méthodes de collecte des données
L'étude de cas préconise plusieurs sources de données et ainsi plusieurs méthodes de
collecte des données (Gagnon, 2005; Soy, 1997; Yin, 2003). Ainsi, nous utilisons trois
méthodes auprès de chacune des triades : des entrevues individuelles semi-structurées,
des observations directes et des enregistrements audionumériques des rencontres entre le
médecin, la personne âgée et le proche aidant. Chacune de ces méthodes est expliquée
dans les sous-sections suivantes.
2.2.5.1 Entrevue
Dans le but d'accroître la richesse des données recueillies, nous optons pour la méthode
par entrevue individuelle semi-structurée. Selon Poupart (1997), l'entrevue qualitative
est essentielle lorsque l'on veut aborder l'expérience d'acteurs sociaux. Selon cet auteur,
il s'agit de la meilleure manière d'acquérir de l'information sur le sens que donne un
participant à son expérience et sur les représentations qu'il en a. Elle demeure donc la
méthode la plus utilisée dans les études qualitatives (Deslauriers, 1991; Lefrançois,
1992). Par ailleurs, il est possible à l'aide de cette méthode de recueillir de l'information
concernant les éléments et les processus qui amènent un individu à prendre une décision
plutôt qu'ime autre. L'entrevue demeure ainsi une méthode de collecte de données utile
pour explorer des thèmes en profondeur et permet dans certains cas de construire une
théorie (Esterberg, 2002). En raison de la nature de cette étude et du modèle théorique
proposé, nous pouvons à l'aide de l'entrevue, obtenir de l'information, entre autres, sur
leurs attentes, leurs rôles, leurs connaissances, leurs alliances ou coalitions, etc.
Plusieurs études traitant des prises de décision concernant les traitements arborent une
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méthodologie utilisant l'entrevue (Caron & al., 2005; Lewis & al., 1997; Stajduhar &
Davies, 2005) ce qui nous pousse à croire que le processus décisiormel est un
phénomène complexe qui se capte plus facilement à l'aide d'entrevues.
Étant donné la possibilité que se développe un commencement de lien affectif entre le
chercheur et les participants (Deslauriers, 1991), l'entretien individuel permet à
l'intervieweur de se rapprocher de la réalité de l'autre. Un autre point spécifique à
l'entrevue s'avère l'importance d'une préparation adéquate de l'intervieweur.
L'entrevue est plus riche s'il maîtrise son sujet de recherche et ses questions (Dépelteau,
2000; Gagnon, 2005; Soy, 1997). C'est pourquoi, une recension exhaustive des écrits est
effectuée pour permettre au chercheur de maîtriser le plus d'aspects possibles reliés au
processus décisionnel et au modèle théorique sous-jacent. Le souci de mettre le
participant à l'aise dans un endroit propice à l'entrevue s'avère également important
(Dépelteau, 2000). Ainsi, les entrevues ont lieu à l'endroit préféré par le participant
(maison de soins palliatifs, domicile, centre de recherche ou autre).
Une qualité de l'intervieweur s'avère de demeurer à l'écoute de l'autre et de conserver
une certaine flexibilité dans le déroulement de l'entretien (Marshall & Rossman, 1995;
Soy, 1997), car c'est le participant qui forme et structure l'entretien selon ses réponses
aux questions (Esterberg, 2002). L'intervieweur mise ainsi sur deux techniques, le reflet
et la reformulation, qui montrent au participant de l'empathie et qui témoignent de
l'importance à ses dires (Marshall & Rossman, 1995; Poupart, 1997). Ces techniques
permettent également à l'intervieweur de valider sa compréhension des propos de
l'interviewé (Marshall & Rossman, 1995). Une autre technique employée est le respect
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des silences de l'interviewé, car elle lui permet d'enchaîner sur des éléments nouveaux
ou de clarifier des propos tenus précédemment (Poupart, 1997). L'entrevue semi-
structurée permet aussi de proposer des thèmes de discussion soulevés dans le protocole
de recherche (Gagnon, 2005), tout en laissant le participant libre d'aborder ces mêmes
thèmes à sa façon (Esterberg, 2002; Lefrançois, 1992).
Le fait de mener une entrevue en privé permet d'éviter que la présence d'une autre
personne influence les réponses données par le participant. Dans ce projet de recherche,
nous voulons avoir le point de vue de la personne âgée, du proche aidant et du médecin
pour construire une représentation de la réalité de chacun et comprendre le processus
décisionnel en triade de soins dans son ensemble. L'entrevue semi-structurée permet de
recueillir des données variées et riches en contenu sur la réalité objective et subjective de
chacun des acteurs de la triade de soin.
En sommes, deux types d'entrevues sont prévus et toute deux sont construites à partir de
notre modèle théorique. L'entrevue initiale est effectuée auprès de chacun des
participants de la triade de soin. Les données recueillies lors de cette entrevue traitent
principalement des premiers aspects du modèle (facteurs influençant la décision des
acteurs, les attentes et attitudes face aux rôles, la confiance). Dans un deuxième temps,
nous menons des entrevues de suivi. Les entrevues de suivis reprennent certains aspects
discutés lors de l'entrevue initiale. Par ailleurs, l'accent est davantage mis sur
l'expérience de chacun des acteurs face à la situation à l'étude. Nous traitons
particulièrement de la communication, de la collaboration, de la collusion ou du
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consensus, de la nature de la décision, de l'impact de la décision sur chacim des
membres de la triade.
Toutes les entrevues sont faites à des intervalles d'une semaine et pour la personne âgée,
les entrevues de suivi ont pu être suspendues selon leur état de santé. La durée maximale
des entretiens est d'une heure. Dans l'étude de Friedrichsen & al. (2000), des entrevues
de 40 à 90 minutes ont été menées pour une population entrant en phase palliative. Par
contre, dans notre étude, la durée maximale à la baisse (maximum d'une heure) tient
compte du fait que la personne âgée en fin de vie est souvent plus fatiguée et que
l'entrevue lui demande beaucoup d'énergie. De plus, le proche aidant prend
généralement soin de la personne âgée et/ou veut rester le plus possible avec elle ce qui
le restreint dans le temps disponible. Enfin, le médecin ne possède également pas
beaucoup de temps libre dans son horaire. Donc, pour les trois acteurs de la triade de
soins, le temps est important. Toutes les entrevues sont enregistrées sur support audio
numérique puis transcrites au mot à mot pour permettre d'effectuer une analyse poussée.
2.2.4.2 Enregistrement audio des rencontres
Dans l'objectif de capter l'intégralité des échanges communicationnels verbaux entre le
médecin et la personne âgée et s'il y a lieu le proche aidant, nous enregistrons sur
support audio numérique toutes les rencontres médicales. Cette méthode permet d'avoir
accès aux échanges réels lors de ces rencontres. Nous pouvons ainsi saisir une autre
dimension de l'expérience de la prise de décision de traitement. Nous passons de
l'expérience racontée par le participant à l'expérience vécue lors des échanges guidant le
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processus décisionnel. C'est lors de ces mêmes rencontres que les observations directes
sont effectuées. L'enregistrement audio de toutes les rencontres entre le médecin, la
personne âgée et/ou l'aidant facilite l'observation car l'observatrice peut se concentrer
davantage sur l'observation des éléments non verbaux et les dynamiques dans la triade
plutôt que sur le contenu du discours. La profondeur de l'analyse est également
favorisée car en plus des notes d'observation, nous aurons accès au contenu verbal
intégral de la rencontre. Par la suite, les enregistrements audios sont tous transcrits sous
forme de Verbatim pour les fins de l'analyse.
2.2.4.3 Observation directe
L'observation directe est utilisée en tant que dernière méthode de collecte des données.
Elle se définit selon Deslauriers (1991) comme « une technique de recherche qualitative
par laquelle le chercheur recueille des données de nature surtout descriptive en
participant à la vie quotidienne du groupe, de l'organisation, de la personne qu'il veut
étudier » (p.46). L'observation est généralement utilisée pour comprendre les relations
complexes entre les individus dans leur milieu naturel (Marshall & Rossman, 1995).
Selon ces mêmes auteurs (Marshall & Rossman, 1995), les comportements humains sont
significativement influencés par les organisations dans lesquels ils se produisent.
Conséquemment, dans le but de répondre à notre objectif spécifique de recherche qui est
de développer un modèle de processus décisionnel, il semble important d'observer sur le
terrain ces individus en triade dans le contexte de prise de décision en triade de soins.
Plusieurs avantages découlent de l'utilisation de l'observation. Selon Patton (2002),
l'observation permet de comprendre le contexte dans lequel se produit l'événement à
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l'étude, de voir des choses ne retenant pas l'attention des participants et souvent
ignorées par ceux-ci. L'observation directe permet au chercheur de mieux saisir les
dynamiques lors des rencontres médicales. Un autre avantage est que l'observation
directe permet d'obtenir de l'information concernant la communication non verbale lors
des rencontres. La présence de l'observateur est donc importante lorsque l'on veut
obtenir ce type d'information.
Avant toute chose, une des premières étapes dans le bon déroulement de l'observation
est de développer une relation de confiance avec les participants (Esterberg, 2002).
L'observatrice doit également être patiente, tolérante et sympathique (Deslauriers,
1991). Elle doit rester alerte à plusieurs éléments avant de faire de l'observation. Selon
Esterberg (2002), il s'avère plus facile d'observer un milieu non familier car
l'observatrice ne possède aucun a priori. Ainsi, le milieu à l'étude et les membres de la
triade de soins ne sont pas connus de l'observatrice. De plus, la chercheure doit pouvoir
identifier les éléments qui soulèvent des émotions personnelles pour ne pas que ceux-ci
interfèrent avec l'observation en cours (Esterberg, 2002). C'est pourquoi dans les notes
d'observation une section est consacrée à l'identification des sentiments et des émotions
soulevés chez l'observatrice lors de l'observation.
L'observation prend donc place dans le milieu naturel où se produit le comportement ou
la situation sociale à l'étude (Esterberg, 2002) qui est dans notre cas, à la Maison de
soins palliatifs ou dans le CHSLD. Un autre aspect non négligeable à mentionner est que
le milieu à l'étude doit être à petite échelle, sinon, l'observation est impossible à
effectuer (Esterberg, 2002). Nous avons donc choisi d'effectuer nos observations lors de
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rencontre entre le médecin, la persoime âgée et/ou le proche aidant. Le plus souvent ces
rencontres se produise dans la chambre de la persorme âgée. Cette méthode est très
exigeante car la chercheure doit rester disponible en tout temps pour aller faire ses
observations au bon moment (Deslauriers, 1991). La collaboration des médecins est
donc primordiale pour avertir l'observatrice de son emploi du temps concernant la
personne âgée.
Notre observation est basée sur un modèle empirico-naturaliste. Dans ce cadre,
l'observation est utilisée pour tester et valider des propositions théoriques (notre modèle
théorique) (Jaccoud & Mayer, 1997). À l'aide de nos observations, nous voulons arriver
à obtenir des dormées matérialisées pour expliquer objectivement l'expérience de la
triade de soins dans le processus décisionnel. Pour en arriver à objectiver nos
observations, l'observatrice joue un rôle passif dans le milieu permettant à certains
égards l'illusion de la neutralité (Jaccoud & Mayer, 1997). Cette attitude de
l'observatrice est définie comme une distanciation face à l'objet à l'étude (Jaccoud &
Mayer, 1997). Ainsi, lorsque l'observatrice est présente, elle est assise à l'écart dans un
coin de la salle pour réduire au minimum l'influence de sa présence sur la triade. Malgré
le fait qu'elle est connue des membres de la triade, elle n'en fait pas partie. Elle ne pose
pas de questions. L'observatrice endossera une attitude discrète tout en étant près des
gens (Jaccoud & Mayer, 1997). Son rôle n'est que d'observer ce qui se passe et non
d'intervenir dans le processus décisiormel en triade.
Tout de suite après chacune des observations, l'écriture de notes d'observation (Tableau
2.1) est essentielle. Les notes d'observation contiennent tous les éléments observés lors
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de la collecte des données : la description du déroulement de l'activité de recherche, la
description de la situation observée et l'interprétation que l'observateur se fait de la
situation (Jaccoud & Mayer, 1997). Selon Esterberg (2002), elles permettent de mettre
en relations les différents aspects observés et de donner un sens au matériel recueilli.
Elle demande donc à l'observatrice d'utiliser l'introspection et la réflexion tout au long
de la collecte du processus de recherche (Patton, 2002). Les notes d'observation sont
écrites avec des phrases complètes soulevant les faits observés dans un ordre
chronologique (Esterberg, 2002; Jaccoud & Mayer, 1997). Dans une autre section, les
sentiments et les émotions vécus par l'observatrice sont identifiés. Ces méthodes
augmentent la fiabilité des observations (Yin, 2003). Ce sont ces notes d'observation qui
sont analysées par la suite.
Tableau 2.1 : Sections de la grille guidant les notes d'observation
Notes d'observation
Date :
Personne présentes :
# de la triade :
Observation faite par :
Durée de la rencontre :
La description du lieu de l'observation :
La description du déroulement de l'observation ; Comment je me suis comportée
comme observatrice.
La description de la situation observée : Description à l'aide des éléments recueillis
dans la grille d'observation.
L'interprétation que l'observateur se fait de la situation : Quelles sont les liens que je
peux faire.
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En somme, les observations se font lors des rencontres entre les membres de la triade de
soins (personne âgée, proche aidant et médecin). Il faut préciser que la présence du
médecin est essentielle dans la mesure où les observations se sont produites dans un
cadre formel de prise de décisions de traitements. Lors de sa présence, l'observatrice est
assise dans un coin de la salle pour ne pas déranger les individus dans leur discussion.
Elle remplit la grille d'observation présentée dans la section suivante. Après chacune des
séances des notes d'observation sont produites pour permettre de soulever les éléments
importants ressortant de cette collecte de données. Les notes d'observation sont écrites
sous forme descriptive.
2.2.6 Instrument de collecte de données
L'entrevue et l'observation nécessitent des grilles permettant de maintenir l'uniformité
dans les données à recueillir. Les grilles d'entrevue sont présentées ci-dessous suivies de
la grille d'observation.
2.2.6.1 Grilles d'entrevue
Les entretiens sont menés à partir de grilles d'entrevue (Annexe 2) qui s'inspirent de
différents thèmes constituant les catégories et les sous-catégories du modèle théorique
proposé. Pour chacune de nos entrevues (entrevue initiale et entrevues de suivi), nous
avons bâti une grille d'entrevue par membre de la triade. Nous avons donc un total de
six grilles d'entrevue traitant de différents thèmes dont la perception des acteurs
concernant la situation de santé passée et actuelle de la personne âgée, le rôle de chacun
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dans le processus décisionnel, la connaissance des traitements, leur opinion sur certains
traitements, les expériences antérieures, les valeurs et principes éthique, etc.
Une entrevue est formée généralement de trois types de questions : les questions
principales, les questions probables et les questions en « follow up » (Rubin & Rubin,
1995). Les grilles d'entrevue sont constituées de questions principales abordant les
différents thèmes à l'étude nécessaires pour répondre aux objectifs de recherche. Les
questions sont précises et concises pour être les plus claires possibles (Dépelteau, 2000).
Elles sont généralement formulées de façon ouverte pour permettre au participant
d'exprimer ses opinions et son expérience (Rubin & Rubin, 1995). Il convient de
mentionner que les questions sont énoncées dans un langage utilisant un vocabulaire
simple, d'usage courant, formulé dans un français correct. C'est dans cette optique que
nous avons élaboré des grilles d'entrevue comprenant entre 10 et 14 questions
permettant d'obtenir les données essentielles qui répondent aux objectifs spécifiques de
la recherche et s'assurant que toutes les catégories de notre modèle théorique sont
abordées.
Les entrevues initiales traitent principalement des premières catégories du modèle, soit
les facteurs influençant la décision de chacun des acteurs et de l'attente et attitude face
au rôle. Nous avons ainsi obtenu de l'information sur les connaissances, la définition de
la situation, les valeurs, les croyances, les expériences personnelles, etc. Pour ce qui est
des entrevues de suivi, elles concernent davantage le processus décisionnel dans son
ensemble. Elles surviennent après des rencontres en triade. Ainsi, il est possible de
revenir sur la perception de chacun des acteurs au sujet du processus décisionnel en
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cours. Les questions portent plus particulièrement sur les éléments liés à la confiance
entre les acteurs, la communication, les niveaux de collaboration et la satisfaction des
décisions prises.
Des questions probables sont également élaborées pour permettre d'explorer plus en
profondeur chacune des questions principales (Rubin & Rubin, 1995). Elles permettent
donc au participant de compléter, clarifier et d'élaborer une idée (Rubin & Rubin, 1995).
Ces questions ne suivent pas un ordre spécifique et il n'est pas nécessaire de les poser
intégralement (Rubin & Rubin, 1995). On s'assure seulement qu'à la fin de l'entrevue,
le participant a abordé tous les thèmes permettant de répondre aux objectifs de
recherche. Dans notre grille d'entrevue, plusieurs questions probables sont énumérées.
Elles sont souvent formulées de manière à obtenir de l'information précise. Certaines
sont sous forme de réponses courtes, tandis que d'autres, sont à développement long.
Selon, Rubin et Rubin (1995), il n'est pas nécessaire de formuler la totalité des questions
probables car elles apparaissent souvent au chercheur au cours de l'entrevue.
Les questions « follow-up » pour leur part proviennent généralement des analyses faites
en cours d'étude (Rubin & Rubin, 1995). Après avoir écouté les entrevues, plusieurs
imprécisions ou questioimements viennent à l'esprit de la chercheure. Notre étude
longitudinale nous permet donc de préparer des questions précises pour chacun des
participants poxir l'entrevue suivante. À chacune des entrevues de suivi, nous abordons
des aspects plus ou moins clairs ainsi que des pistes provenant de l'analyse des
entrevues antérieures ce qui nous permet d'aller préciser certains points. Cet exercice
nous permet d'augmenter la richesse et la profondeur des données recueillies.
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Finalement, nous avons plusieurs questions socio démographiques (Annexe 2) qui sont
posées à la fm de la première entrevue. Les questions portent chez la persorme âgée sur
l'âge, le sexe, le diagnostic, le lien avec l'aidant, le nombre d'enfants, la profession-
métier, les années de scolarité, l'appartenance religieuse et le revenu familial. Chez
l'aidant, sont demandés : l'âge, le sexe, le lien avec la persorme âgée, la profession-
métier, les aimées de scolarité, l'appartenance religieuse et le revenu familial.
Finalement, l'âge, le sexe, le nombre d'armées d'expérience en médecine, le nombre
d'armées d'expérience en soins palliatifs et l'appartenance religieuse sont recueillis chez
le médecin.
Selon Deslauriers & Kérisit (1997), la validité d'un instrument de collecte de dormées
peut être évaluée selon trois critères de base. Premièrement, l'instrument utilisé doit être
capable de faire ressortir les informations désirées (Deslauriers & Kérisit, 1997). Nous
avons donc construit nos questions pour obtenir de l'information sur les éléments
retrouvés dans le modèle théorique. De plus, nos questions sont en lien direct avec nos
objectifs spécifiques de recherche. Deuxièmement, il faut que l'outil soit efficace, c'est-
à-dire rentable en termes de coûts et de temps investi (Deslauriers & Kérisit, 1997).
Dans un premier temps, la grille d'entrevue est construite par la chercheure et évaluée
par ses codirecteurs. Ensuite, elle est modifiée tout au long de la collecte des données à
la lumière des nouveaux éléments ayant été identifiés lors de l'analyse des dormées.
Troisièmement, l'instrument doit respecter les règles éthiques de la pratique (Deslauriers
& Kérisit, 1997). Celles-ci sont évaluées par le comité d'éthique du Centre de recherche
sur le vieillissement-CSSS-Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke.
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2.2.6.2 Une grille d'observation
Pour faciliter robservation lors des rencontres entre les membres de la triade de soin,
une grille d'observation (Annexe 2) est élaborée à partir des éléments de notre modèle
théorique et de la recension des écrits.
Il semble important de préciser que malgré l'existence d'une grille d'observation bien
construite, l'instrument principal du chercheur s'avère le chercheur lui-même (Esterberg,
2002). Il demeure ainsi important de bien définir ce qui doit être observé (Esterberg,
2002). Ainsi, nous avons apposé au début de la grille la consigne suivante :
« Dans cette grille d'observation, S.V.P. indiquer à l'aide de mots clés toute
l'information observée concernant les thèmes énumérés dans la colonne de
gauche. Tenir particulièrement compte des aspects non-verbaux en s'assurant
que vous avez indiqué un repère de nature verbal dans la case « sujet »
correspondante pour que l'on puisse faire des associations. Il est également
important de noter tous les éléments saillants pour chacun des acteurs se
produisant lors de la rencontre. S'ils ne s'insèrent dans aucune des cases, les
indiquer sur la dernière page de la grille. »
La grille d'observation est davantage utile pour les éléments non verbaux présents lors
de la rencontre en raison de l'enregistrement audio de la conversation. La grille se
subdivise en grandes catégories, dont la description du site d'observation, la description
des participants, la description de l'action lors de la rencontre, les interprétations qui
viennent à l'esprit de l'observatrice, les émotions vécus par l'observatrice. Pour chacune
des catégories sont disponible un espace lié à la personne âgée, au proche aidant et au
médecin. Il est alors plus facile de relier l'observation à l'acteur concerné.
Les observations effectuées à l'aide de cette grille s'avèrent être principalement des
informations concemant les catégories centrales de notre modèle théorique. Ainsi, les
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aspects non verbaux liés à la communication et aux attitudes de collaboration sont
scrutés. Pour bonifier le tout, nous avons inclus dans cette grille d'observation certaines
informations à propos de la durée de la rencontre, la date, les personnes présentes, le
numéro de la triade, nom de l'observateur et l'emplacement des gens dans la salle.
Il faut se souvenir que la grille d'observation est un guide pour l'écriture des notes
d'observation. Les mots clés retrouvés dans la grille d'observation servent à l'écriture
des notes d'observation sous forme descriptive et à l'aide de phrase complète.
2.2.7 Déroulement de la collecte des données
Après avoir décrit chacun des choix méthodologiques, nous exposons dans son ordre
chronologique la collecte des données pour avoir une vue d'ensemble du protocole de
recherche à suivre.
La collecte des données s'effectue en plusieurs étapes. Comme il a été mentiormé
précédemment, nous procédons premièrement à la présentation du projet de recherche
dans le milieu de recrutement choisi. Par la suite, le recrutement des médecins est
effectué. Après avoir accepté de participer à l'étude, les médecins nous réfèrent les
personnes âgées qui rencontrent les critères d'inclusion et qui ont accepté d'être
approchés. A ce moment, la personne âgée et son proche aidant sont rencontrés par la
chercheure pour leur exposer les grandes lignes de l'étude. S'ils acceptent de participer à
l'étude, nous avons une triade.
Nous rencontrons chacun des membres de la triade séparément, à l'endroit de leur choix,
pour procéder à l'entrevue initiale. C'est lors de cette rencontre que le formulaire de
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consentement de participation à l'étude est complété. Les entrevues de suivi ont lieu à
une semaine d'intervalle jusqu'au moment du décès de la personne âgée.
Nous procédons également à l'observation selon la fréquence des rencontres prévus
entre la personne âgée, le proche aidant et le médecin. Les rencontres sont également
enregistrées sur support audionumérique. Suivant chacune des périodes d'observation,
des notes d'observation sont réalisées. Ces notes tiennent compte de tout le matériel
recueilli autant les descriptions de la rencontre que les impressions de l'observatrice. Ce
sont ses notes qui sont analysées par la suite.
Les entrevues et les observations étant enregistrées sur cassette audio, elles sont toutes
transcrites sous forme de mot à mot. Ce processus facilite grandement l'analyse des
données. D'autre part, la confidentialité et l'anonymat demeurent primordiaux. Par
précaution, les noms et les éléments pouvant permettre d'identifier un participant sont
remplacés par un code. Les enregistrements originaux sont disponibles seulement pour
la chercheure et ses directrices de recherche. De plus, ils seront détruits après 5 ans.
2.3 Analyses
L'analyse de l'étude de cas est constituée de plusieurs étapes. Nous présentons dans la
section suivante la méthode d'analyse retenue pour notre étude et les étapes encourues
par ce dispositif de recherche.
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2.3.1 Le traitement des données
Toutes nos données de recherche sont qualitatives, ce qui amène à faire un choix de
méthode d'analyse particulier. Yin (2003) propose que soit retenue, pour les études de
cas multiples, une méthode dérivée de celle de la théorisation ancrée. Il se référé à
plusieurs auteurs dont Huberman et Miles pour l'analyse première du matériel recueilli.
Nous avons opté pour l'analyse de cas de Yin (2003) car elle a pour but d'expliquer le
cas à l'étude, dans notre situation, de comprendre le processus décisionnel lié au choix
de traitement. Cette méthode est également idéale lors d'études exploratoires puisqu'elle
permet de construire une explication complète du cas (Yin, 2003).
Pour Yin (2003), l'analyse des études de cas comprend trois grandes stratégies générales
soit « compter sur les propositions théoriques », « penser aux explications rivales » et
« développer une description de cas ». Nous avons opté pour la dernière option qui
consiste, à l'aide de plusieurs sources de données, à effectuer une description de chacim
des cas à l'étude.
2.3.1.1 Analyse des données selon Huberman et Miles
Le contenu de la présente section est puisé essentiellement dans Huberman et Miles
(1991). Pour arriver à effectuer une description de cas pour chacune de nos quatre
triades, nous avons choisi l'analyse thématique de type mixte de Huberman et Miles
(1991), proposé par Yin (2003), car elle permet de mettre en relation plusieurs sources
de données. Dans notre étude, nous avons du matériel provenant d'entrevues,
d'enregistrements audio de rencontres en triade et de notes d'observation. Nous avons
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donc choisi une méthode d'analyse permettant d'effectuer la triangulation des données
pour en arriver à des descriptions de cas les plus précises possibles. Le terme « mixte »
tient au fait que nous débutons nos entrevues et nos observations à l'aide d'une grille
thématique préétablie. Par contre, nous ne nous restreignons pas pour autant aux thèmes
qu'elles contierment : en fait, tout au long de la collecte des données, de nouveaux
thèmes émergent. L'approche mixte de Huberman et Miles (1991) permet d'étudier des
phénomènes psychologiques et sociaux à travers l'expérience des individus (Laperrière,
1997). Les doimées étant recueillies à plusieurs temps de mesure, l'analyse s'effectue
tout au long de la cueillette de données, ce qui permet la confirmation de certaines
informations pour les temps de collecte subséquents. Ainsi, les thèmes qui nous
intéressent sont traités plus en profondeur. Finalement, cette méthode permet de produire
ce que Laperrière appelle « une théorie portant sur un ensemble de situations singulières
systématiquement décrites » (1997, p. 340). En d'autres mots, à l'aide de cette méthode
d'analyse, il serait possible de répondre à notre troisième objectif de recherche qui est de
« développer un modèle de processus décisiormel lié au choix de traitement en triade de
soins ». Par ailleurs, comme il est mentionné plus loin, l'analyse thématique de type
mixte de Huberman et Miles (1991) est utilisée essentiellement pour former ime
description exhaustive de chacun de nos cas. Cet exercice est nécessaire pour effectuer
l'explanation building proposé par Yin (2003) et utilisée dans cette étude.
Il est recommandé de procéder à l'analyse des données tout au long de la collecte
(Esterberg, 2002; Gagnon, 2005; Yin, 2003) pour deux raisons principales.
Premièrement, en raison du processus itératif associé à la recherche qualitative. Il est
donc possible d'identifier certaines itérations présentes chez nos cas et d'ajuster les
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collectes de données ultérieures afin de s'assurer de mieux saisir la complexité d'un
phénomène. Deuxièmement, la grande quantité de données recueillies à l'aide des
entrevues, des enregistrements audios de rencontres et des observations amène
également à préférer l'analyse en cours de collecte. Cette tactique permet de vérifier
certains résultats lors des entrevues ou observations subséquentes (Gagnon, 2005). En
raison des courts laps de temps entre les mesures, l'utilisation de cette recommandation
n'a pas été possible.
2.3.1.2 Codification des données
Les entrevues et les enregistrements audios d'observation, retranscrits sous forme de
verbatims, et les notes d'observation sont saisis au moyen du logiciel QRS N'Vivo. À
l'aide de ce logiciel, il est plus facile de coder et classifîer un grand nombre de thèmes
provenant de plusieurs sources de données qualitatives (Yin, 2003). De prime abord, les
thèmes présents, au début de notre analyse sont ceux retrouvés dans notre modèle
théorique. Malgré le fait que la majorité des thèmes et sous thèmes soient préétablis, la
méthode d'analyse de Huberman et Miles permet de rester ouverts à tous les autres
thèmes pertinents à l'atteinte de nos objectifs.
Par ailleurs, l'écriture de mémos s'avère une étape réalisée en parallèle à la codification
des données. Ces notes permettent d'identifier des questions et des réflexions qui
peuvent influencer la justesse de la codification du discours des personnes interviewées
ou observées. Les mémos permettent de mettre sur papier des réflexions soulevées tout
au long de l'analyse des données.
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2.3.1.3 Triangulation des données
L'utilisation de plusieurs sources de données qualitatives permet d'avoir une vue plus
objective de la problématique à l'étude (Marshall & Rossman, 1995). Dans cette étude,
nous utilisons la triangulation de données. Elle offre l'opportunité d'aller plus en
profondeur dans les relations entre l'approche de recherche et le phénomène étudié
(Patton, 2002) car il est possible, après l'analyse, de faire ressortir des éléments saillants
qu'une seule méthode de collecte des données n'aurait pu exprimer (Flick, 2002). Selon
Patton (2002), il est primordial de mentionner que la triangulation des données ne mène
pas nécessairement à une unité des informations recueillies. Il arrive fréquemment que
les dormées provenant de sources divergentes soient en opposition. La triangulation tente
alors de comprendre la raison de ces différences. Par exemple, nous pourrons observer
des divergences entre les dormées recueillies en entrevues individuelles et les
observations en triade. Huberman et Miles (1991) soulignent qu'il est alors important
que le chercheur ait recours à plus de deux sources d'information lorsque des différences
se présentent. Dans notre étude, nous aurons accès à trois acteurs impliqués dans le
processus décisionnel. Ils sont rencontrés en entrevue, en situation réelle lors des
rencontres médicales (enregistrement audio et observation) ce qui augmente notre
possibilité de validation de nos résultats. La triangulation est donc une méthode
permettant de comparer les dormées pour vérifier la consistance des informations
amassées (Patton, 2002). Nous avons choisi la méthode d'analyse de Huberman et Miles
(1991) car elle permet de faire la triangulation de plusieurs types de données. Cette
triangulation des dormées prend forme lors de la conception de matrices.
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La formation de schémas conceptuels permet de faire une synthèse globale des thèmes à
partir de toutes les informations recueillies à l'aide des entrevues, des observations et
des notes d'observation. Comme mentionné dans Yin (2003), elle permet de faire des
liens entre eux tout en créant une description complète de chacun de nos cas. Nous
avons opté pour des matrices sous forme de schémas conceptuels reprenant le processus
décisionnel de chacun de nos cas. C'est à partir de ces schémas (4) que nous sommes
parvenus à faire l'étape suivante, soit la comparaison entre le modèle théorique et les
schémas décisionnels découlant de notre analyse intra-cas. Nous avons donc comparé
tous les schémas découlant de nos résultats entres eux pour en proposer un regroupant
tous les éléments, et ensuite, nous avons soulevé les divergences avec le modèle
théorique.
2.3.1.4 Interprétation et vérification des données
Selon Huberman et Miles (1991) la demière étape d'analyse consiste à appliquer des
tactiques d'interprétation et de vérification des données. Ainsi, nous présentons dans le
tableau 2.2 les douze tactiques d'interprétation des données et dans le tableau 2.3 les
douze tactiques de vérification ou de confirmation des résultats. De prime abord, nous
restons ouverts à l'utilisation de toutes ces tactiques mais nous préconisons l'utilisation
des tactiques en gras dans le tableau. En recherche qualitative, ces précautions sont de
mise, car il n'existe pas de règle indiquant hors de tout doute que les conclusions sont
valables et que les procédures appliquées sont solides (Huberman & Miles, 1991). Ces
tactiques constituent de bons moyens pour contrôler les biais qui sont susceptibles de
survenir et d'influencer les résultats et les conclusions.
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Tableau 2.2: Douze tacliques d'interprétation des données
Tactiques
d'interprétation des
données
Définitions
Compter Cette tactique consiste, comme son nom l'indique, à compter le
nombre de fois où une idée est présente. Elle permet
d'appréhender la situation, de vérifier une hypothèse et de
s'assurer de l'intégrité de l'analyse.
Repérer les
«patterns», les thèmes
Cette tactique consiste à repérer les thèmes qui se répètent. Le
chercheur dresse alors une liste des «patterns» rencontrés.
Rechercher la
plausihilité
En regardant nos résultats, il nous suffit d'évaluer s'ils ont du
sens à nos yeux. Il faut compléter cette tactique avec d'autres
tactiques, car elle n'est pas des plus sûres.
Regrouper Regrouper en catégories ou en classes les éléments des
résultats. Ce peut être par événements ou actions, selon les
acteurs, les milieux ou lieux et les sites dans leur ensemble.
Utiliser la métaphore Pour identifier des idées, il est parfois utile de recourir à des
métaphores. Ces dernières condensent les données, servent à
identifier les patterns, sont des outils de décentration et
permettent de relier les découvertes à la théorie.
Subdiviser les
variables
Il est important de vérifier si les thèmes repérés peuvent se
subdiviser en sous-thèmes pour une analyse plus complète.
Subsumer le
particulier sous le
général
Cette tactique consiste à regrouper des éléments sous des
thèmes plus généraux. Elle se situe donc aux antipodes de la
subdivision des variables.
Factoriser La factorisation consiste en d'autres mots en l'élaboration de
codes thématiques lors de l'analyse des données.
Repérer les relations
entre les variables
Cette tactique consiste à découvrir la nature des relations entre
deux variables. Cette tâche est facilitée par les matrices que
nous créons lors de l'analyse.
Trouver les variables
intervenantes
Cette tactique est utilisée lorsque deux variables devant être
reliées ne présentent pas de liens directs. 11 faut alors tenter de
trouver ime variable intermédiaire, qui peut soit augmenter, soit
affaiblir la relation.
Construire une chaîne
logique d'indices et de
preuves
Il nous suffit d'établir des liens entre les éléments, c'est-à-dire
de faire un tout avec la somme des parties.
Atteindre une
cohérence
conceptuelle/théorique
Cette dernière tactique consiste à passer des métaphores et des
relations aux éléments conceptuels pour ensuite construire une
théorie. Il nous faut mettre à jour les résultats, les relier, donner
un nom au pattem et identifier le concept qui lui correspond.
L'information comprise dans ce tableau constitue la synthèse des pages 383 à 414 du livre de Huberman et
Miles (1991).
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Tableau 2.3: Douze tactiques de vérification ou de confirmation des résultats
Tactiques de
vérification ou de
confirmation des
résultats
Définitions
Contrôler la
représentativité
S'assurer que les résultats ne s'appliquent pas seulement à un
cas unique. Il faut être capable de trouver plusieurs personnes
qui se trouvent dans la même situation.
Contrôler les effets du
chercheur
S'assurer que les comportements étudiés ne sont pas influencés
par le chercheur et que l'interprétation du chercheur est basé sur
une culture propre au groupe étudié.
Trianguler Lors de la collecte des données, le chercheur garde en tête qu'il
doit aller confirmer certaines informations obtenues lors des
entrevues précédentes.
Pondérer les données Attribuer des degrés d'importance aux données. Par exemple,
certains informateurs sont meilleurs et les circonstances de la
collecte des données peuvent s'être améliorées et la validation
des données peut être approfondie davantage par le chercheur
avec le temps.
Etablir des contrastes/
comparaisons
Comparer les données de deux cas différents lorsque nous
savons qu'ils divergent sur d'autres points importants.
Vérifier la
signification des cas
atypiques
Identifier les cas atypiques et les étudier. Nous pouvons alors
tester la généralisation des résultats et éviter les biais
d'échantillonnage.
Utiliser les cas extrêmes Poser des questions qui vont à l'encontre de la pensée des gens.
Mettre l'individu dans une situation contraire à son expérience
pour ensuite l'interroger.
Ecarter les relations
fallacieuses
S'assurer que les liens causaux que nous présupposons ne sont
pas seulement les influences d'une variable « x ».
Reproduire un résultat A l'aide de plusieurs collectes de doimées, il faut être capable
de récolter les mêmes résultats. Il faut donc être capable de
refaire l'étude et d'en venir aux mêmes conclusions.
Vérifier les
explications rivales
Il est recommandé d'identifier plusieurs explications à ces
résultats. Nous nous questionnons sur les résultats obtenus et
sur les raisons de ces résultats. Ensuite, nous essayons de
trouver une autre explication qui est tout aussi plausible.
Rechercher les preuves
contraires
Identifier des données qui contredisent nos conclusions.
L'exercice a pour but d'infirmer ce que nous tenons pour
véridique.
Solliciter les réactions
des informateurs
Faire évaluer les conclusions de l'étude par les informateurs
eux-mêmes. Cette pratique est rarement prise en considération
dans les études qualitatives.
L'information comprise dans ce tableau est un résumé des douze tactiques illustrées dans le livre de Huberman
et Miles (1991, p. 414-445).
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2.3.1.5 Explanation Building
Après avoir effectué avec minutie la description de chacun des cas à l'aide de l'analyse
de Huberman et Miles, nous pouvons passer à l'étape suivante. Yin (2003) propose
plusieurs techniques spécifiques d'analyses dont Vexplanation building. Elle permet
d'analyser un cas dans l'objectif de l'expliquer. Ainsi, cette étape permet de répondre à
notre troisième objectif de recherche qui est de « développer un modèle de processus
décisionnel en triade concernant le choix de traitement dans un contexte de soins
palliatifs et de comparer ce modèle à notre modèle théorique.»
Vexplanation building selon Yin (2003) est un processus s'effectuant selon une série
d'itérations. Dans un premier temps, des affirmations théoriques initiales par rapport au
phénomène à l'étude sont construites. Dans notre cas, les affirmations théoriques se
fondent dans notre modèle théorique adapté. Dans un deuxième temps, sur la base de ce
modèle, les résultats obtenus chez un cas et les affirmations théoriques initiales sont
confrontés. Troisièmement, cette comparaison des éléments communs et distincts
retrouvés lors de l'analyse d'un cas et dans la théorie, nous permet d'apporter certaines
modifications à notre modèle théorique. Par la suite, il est important de vérifier si les
affirmations théoriques qui viennent d'être modifiées vont dans le même sens que les
résultats obtenus chez le cas. Il faut s'assurer que les modifications apportées
représentent la réalité du cas. À la lumière de cette analyse, les autres détails allant à
rencontre des modifications apportées au modèle théorique sont notés. Enfin, en raison
de la présence de plusieurs cas dans notre étude, il faut comparer les affirmations
théoriques modifiées avec tous les cas. Cet exercice doit être répété autant de fois que
nécessaire ou jusqu'à ce que le modèle théorique explique tous nos cas.
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En somme, les analyses effectuées dans cette étude s'appuient sur l'analyse de cas de
Yin (2003). Pour Yin (2003), les premières étapes de l'analyse de cas peuvent être
inspirées de l'analyse thématique de type mixte de Huberman et Miles (1991). Cette
méthode permet de faire la codification des données recueillies et d'élaborer une
description de chacun de nos cas à l'étude. Enfin, l'explanation building est privilégiée
pour faire la comparaison des cas et en arriver à élaborer un modèle théorique expliquant
la prise de décision en triade de soins concernant le choix de traitement dans un contexte
de soins palliatifs.
2.4 Limites méthodologiques
2.4.1 Recrutement
La participation à ime étude de cas est généralement plus demandante pour les
participants que les autres études étant doimé les nombreux temps de collecte des
données habituellement prévus dans ces devis (Gagnon, 2005). La chercheure s'attend à
déployer beaucoup d'effort pour convaincre tous les acteurs de la triade à participer à
l'étude. Pour tenter de pallier cet obstacle, la première étape consiste à trouver des
collaborateurs du milieu de soins permettant d'avoir accès aux médecins traitant les gens
en soins palliatifs pour ensuite les convaincre de participer à notre étude. Il va sans dire
qu'un des biais à cette méthode est que le médecin qui accepte de participer à ce type
d'étude est d'emblée à l'aise dans les décisions à prendre et dans la création d'une
relation avec la persoime âgée ou le proche aidant. Une autre particularité pouvant
rendre difficile le recrutement demeure la population de personnes âgées en fin de vie et
leur proche aidant. A la fin de leur vie, les gens ne veulent pas nécessairement contribuer
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à \m projet de recherche. Par ailleurs, il est mentionné dans plusieurs écrits que la
participation à des projets de recherche ayant des entrevues comme moyen de collecte
des données est grandement appréciée par les malades. C'est un moment où ils peuvent
partager avec quelqu'un de l'extérieur leurs émotions et sentiments face à leur situation.
La chercheure doit s'assurer que le protocole de recherche n'est pas trop exigeant pour
ces individus.
2.4.2 Entrevue et observation
Étant donné que les entrevues et les observations sont effectuées par la chercheure, nous
portons une attention particulière à la méthode de collecte des données et aux données
recueillies. Selon Rubin & Rubin (1995), il s'avère primordial de procéder à une auto
évaluation de l'approche (attitude de la chercheure, instruments de mesure, etc.) tout au
long de la collecte des doimées. Pour ce faire, après chacune des entrevues ou des
périodes d'observation, la chercheure voit à ce que l'information nécessaire ait été
recueillie. Elle évalue également sa performance en entrevue (en écoutant certains des
enregistrements) et en observation (en consultant les notes d'observation) pour apporter
des modifications si nécessaire à sa manière d'agir en tant qu'intervieweuse et
observatrice. Il est également nécessaire de s'assurer que le participant va suffisamment
en profondeur pour répondre aux objectifs de recherche.
2.4.3 Transférabilité des résultats
Une des limites de l'étude de cas est qu'elle ne permet pas la transférabilité des résultats
à toute une population (Gagnon, 2005; Tellis, 1997; Yin, 2003). Elle vise davantage
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l'optimisation de la compréhension d'un phénomène plutôt que la transférabilité des
résultats (Gagnon, 2005). Le but de cette étude est donc de mieux comprendre le
processus décisionnel en triade concernant le choix de traitement en soins palliatifs. Nos
objectifs de recherche sont donc exploratoires.
2.5 Considérations éthiques
Préalablement à toute collecte de données, le protocole de recherche est soumis au
comité d'éthique du Centre de recherche sur le vieillissement-CSSS- Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke. Ce comité d'éthique analyse le protocole de
recherche car des participants humains sont sollicités.
Bien entendu, il convient de se soucier du bien-être et des intérêts des personnes qui
participent à notre recherche. Il faut s'assurer que le consentement de la personne soit
libre et éclairé (Marshall & Rossman, 1995). C'est pourquoi le formulaire de
consentement est lu par chacun des membres de la triade et expliqué par la chercheure. Il
importe également de garantir aux participants la confidentialité et l'anonymat des
données et des renseignements qui sont recueillis lors des entrevues et des observations
directes (Marshall & Rossman, 1995). Dans les verbatims et les notes de la chercheure,
tous les renseignements personnels qui permettent d'identifier les participants sont
supprimés. De plus, aucune information découlant des entrevues n'est transmise aux
autres membres de la triade. Ainsi, la confidentialité est double. Toutes les informations
et les enregistrements recueillis sont gardés sous clé, au Centre de recherche sur le
vieillissement. Les documents d'analyses informatisées sont également munis de
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système de protection. L'accès à ces fichiers est contrôlé. Seule la chercheure et ses
directeurs de recherche y ont accès.
Enfin, il ne faut surtout pas oublier de préserver le bien-être psychologique des
participants. Plusieurs écrits soulèvent le caractère vulnérable de la population de
personne en fin de vie et de leurs proches aidants (Koenig, Back, & Crawley, 2003). Par
ailleurs, Hutchinson, Wilson et Wilson (1994) affirment que les gens qui ne veulent pas
parler d'un sujet n'en parleront pas. Ils vont donc refuser de participer à notre étude. Les
gens ayant accepté de participer seront écoutés par la chercheure. Si un problème se
présente, la chercheure référera le participant à la psychologue de l'établissement auquel
il est affilié. Quoi qu'il en soit, les participants demeurent les maîtres absolus des
entrevues et des observations : ils peuvent faire reporter l'entrevue à plus tard ou tout
simplement décider de cesser complètement leur contribution à tout moment. Ainsi, les
sujets sont tout à fait libres de répondre ou non aux questions qui leur sont posées.
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CHAPITRE m : RESULTATS
En analysant en profondeur les entrevues, les enregistrements audio et observations des
rencontres, nous nous sommes demandé si notre objectif visant à mieux comprendre la
prise de décision concemant les options de traitement pouvait être analysé selon sa
finalité soit le choix de traitement. Le fait est que les acteurs ne s'attardent pas
nécessairement au choix du traitement ou de médicament en tant que tel. Notre
interrogation découle donc de ce constat. Les membres de la triade sont plus interpellés
par la définition des objectifs de soins : la diminution de la douleur, l'augmentation du
confort ou la diminution des symptômes indésirables. Conséquemment, à l'intérieur de
cette thèse, nous procédons à une analyse plus globale, et donc, plus riches de sens.
Nous tenons compte dans notre analyse à la fois du processus décisionnel concemant les
traitements et du contexte de soins. Plus précisément, nous nous penchons sur la
négociation des soins palliatifs dans leur intégralité entre la personne âgée, le proche
aidant et le médecin.
Le présent chapitre de résultats comprend quatre sections. La section 3.1 présente les
résultats liés à l'objectif 1, qui est, rappelons-le, de décrire substantiellement chacun des
cas à l'étude afin de dégager les éléments communs, tout comme les éléments distinctifs,
du processus de prise de décision thérapeutique concemant le choix de traitement dans
un contexte de soins palliatifs. Pour ce faire, nous effectuons une description de chacun
des cas à l'étude pour ensuite en faire ressortir les éléments communs et distinctifs les
plus saillants. Nous terminons cette section par une discussion et une conclusion
concemant les résultats présentés.
100
Dans la section 3.2, les résultats présentés concernent l'objectif 2, qui est d'identifier les
facteurs influençant le processus décisionnel pour chacun des acteurs de la triade
(personne âgée apte, proche aidant et médecin). Les résultats sont présentés sous la
forme d'un article publié intitulé : « Le choix de traitement en soins palliatifs
gérontologiques : point de vue de la personne âgée apte, du proche aidant et du
médecin. » (Lamontagne, Beaulieu, Arcand, 2011)
Enfin, la section 3.3 expose les résultats découlant de l'objectif3, qui consiste à
développer un modèle de processus décisioimel menant au choix de traitement en triade
de soins et à mettre ce modèle en dialogue avec le modèle théorique conceptualisé à
partir de la recension des écrits. Ces résultats sont décrits dans un article intitulé :
« Three parties (compétent elderly patient, informai caregiver and physician) meet to
make a treatment décision in gériatrie palliative care: Proposai of a new comprehensive
model for the decision-making process » (Lamontagne, Beaulieu et Arcand, soumis)
ainsi que dans un court chapitre régulier.
3.1 Résultats objectif 1
Décrire substantiellement chacun des cas à l'étude afin de dégager les éléments
communs, tout comme les éléments distinctifs, du processus de prise de décision
thérapeutique concernant le choix de traitement dans un contexte de soins palliatifs.
La présente section dévoile les résultats liés à l'objectif 1. Conséquemment, nous
décrivons d'abord chacune des triades pour ensuite les comparer.
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3.1.1 Description des quatre cas à Tétude
Pour bien comprendre le modèle décisionnel en triade, il est important de situer les
acteurs à l'aide de données sociodémographiques et d'expliciter les sections du modèle à
l'aide du cas complet. Ainsi, chacune des triades présente un modèle décisiormel
semblable nuancées par des sous-catégories communes ou distinctes qui font de chaque
triade un cas unique (voir les schémas triadiques 3.1, 3.2, 3.3, 3.4).
Nous avons subdivisé les résultats en grandes catégories : les facteurs influençant la
décision', les attentes de chacun relatives à son rôle décisionnel, le niveau de confiance
entre les acteurs, les informations partagées entre les membres de la triade concernant
les choix thérapeutiques et les stratégies communicationnelles. Comme il sera
ultérieurement exposé dans l'article traitant des facteurs influençant les décisions et des
attentes influençant le processus décisionnel (section 3.2), chacun arrive avec des a
priori personnels lorsqu'il est question de prendre des décisions de traitement. Ensuite,
les acteurs entrent en interrelation lors des rencontres médicales en triade ou en dyade.
Le niveau de confiance teinte les échanges entre les acteurs. Ensuite, la discussion est
axée sur le partage d'informations; c'est à ce moment que sont mises en œuvre des
stratégies communicationnelles décrivant les façons de transmettre de l'information
entre le médecin, la personne âgée et le proche aidant. A la fin de la rencontre médicale,
plusieurs choix sont faits et il ne reste qu'à mettre en application ces décisions pour
ensuite évaluer leurs impacts lors des rencontres subséquentes.
' Par souci de concision et pour éviter les répétitions, nous n'avons pas employé de Verbatim pour appuyer
nos résultats dans la description des facteurs influençant les décisions et les attentes relatives au rôle. Les
facteurs influençant les décisions des acteurs de la triade ainsi que les attentes de chacun des acteurs sont
présentés plus en profondeur dans l'objectif 1 retrouvé à la section 3.2.
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3.1.1.1 Triade 1
Le tableau 3.1 regroupe les données sociodémographiques recueillies auprès des
membres de la triade 1. Le processus décisionnel concernant le choix de traitement de la
triade 1 est schématisé à la figure 3.1, et ce, suivi d'une explication complète du cas.
Tableau 3.1: Données sociodémographiques de la triade 1
Triade 1 Personne âgée Proche aidant Médecin
Age 87 ans 88 ans 58 ans
Sexe
Diagnostic
Lien
Nombre d'enfants
Nombre d'armées de scolarité
Rebgion
Revenu familial
Homme
Nombre d'années d'expérience en
médecine
Nombre d'armées d'expérience en
soins palliatifs
Maladie cardiaque
stade 3
Conjoint
4 enfants
Femme Homme
Conjomte
3 ans7 ans
Catholique Catholique Catholique
Entre 20 000
et 34 999 $
Entre 20 000
et 34 999 $
33 ans
10 ans
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Facteurs influençant la décision du
proche aidant
n Connaissances médicales
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
n Perception du milieu de soins
n Émotions face à la situation
• Valeurs
• Croyances relative à la mort
• Dynamique familiale
Facteurs Influençant la décision de
la personne âgée ante à consentir
• Attitude de la PA dans le contexte précis
de soins
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Perception du milieu de soins
• Connaissances médicales
•Capacité décisionnelle de la PÀ
T
Attentes du nroche-aldant relatives
au rôle décisionnel
• Participation en collaboration
• Voir au bien-être de la PÂ
• Prendre des décisions lorsque PÂ est
inapte
•Poser des questions au médecin
Attentes de la personne âgée
relatives au rôle décisionnel
• Participation en collaboration
• Orienter les soins
Facteurs Influençant la décision du médecin
• Évaluation et définition de la situation
• Normes de conduite dans le cadre des soins
palliatifs
• Attitude du médecin dans ce contexte précis de
soins
• Valeurs
• Perception de la pratique en soins palliatifs
gériatriques
• Perception de la capacité décisionnellede la PÂ
• Expériences professionnelles antérieures
• Existence d'un protocole pour la situation de soins
Attentes du médecin relatives an rôle
décisionnel
• Participation active (décideur)
• Expliquer la situation médicale
• Proposer des options de traitement
• Comaincre la famille
,  i_ t
Rencontre médicale
(En triade)
Niveau de confiance des acteurs
• PÂ et aidant ont une relation de confiance avec le médecin
t  A
Informations liées aux choix théraneutloues
partagées entre les acteurs
États de santé de la PÀ
• Description des symptômes
• Causes possibles des symptômes
• Diagnostic
• Évolution de la situation
• Irritants
• Pronostic
Objectifs thérat)euliQues
• Confort (diminutions des symptômes indésirables)
• Non réanimation
• Diminution de médicaments
Options de traitements
• Médication
• Alternatives
• Effets bénéfiques
• Effets indésirables
• Impertinence du traitement
• Tests diagnostic à faire si besoin
Décisions et expériences de soins antétiemes
• Soins hospitaliers
Principes éthiques
• Autonomie
• Bienfaisance
Stratégies communicatlonnelles
Élaboration de l'obiectif de la rencontre
• Médecin énonce les objectife de la rencontre
Recueil d'information
• Médecin ésalue en questionnant la PÂ ou aidant
• PÂ s'affirme sur la situation
• Aidant rectifie de l'information dit par la PÂ
• Médecin sérifie la compréhensions de PÂ et aidant
Nouer une relation
• Médecin reste omert
• Médecin rassure laPÂ
Explications et planification
• Médecin donne des explications
• Médecin pèse le pour et le contre
• Suhi
• Médecin demande Tasis de la PÂ
• Médecin donne son opinion
• PÂ donne son opinion
Clôture de l'entrexiie
• Médecin résume les décisions prises lors de la rencontre
• Médecin demande si PÂ ou aidant ont des questions
H
Décisions Application des décisions UM des^
s£
Figure 3.1 : Modèle décisionnel de la triade 1
}
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Facteurs influençant la décision du proche aidant
L'aidante âgée de 88 ans est l'épouse de la personne âgée. Elle assure une présence
quotidienne auprès de son mari. Lors de ses visites, elle est généralement accompagnée
de sa fille cadette ou, plus rarement, d'un autre de ses enfants. Elle sait que son mari est
très malade et elle évalue qu'il n'a plus de qualité de vie. Elle préconise les soins de
confort sans poser d'actions visant à prolonger la vie de la personne âgée. Elle pense que
son mari demeure encore capable de prendre ses propres décisions. Elle remarque que
certains médicaments administrés à la persorme âgée ont des effets positifs alors que
d'autres ont des effets indésirables. Elle constate aussi que son mari a perdu beaucoup de
poids, qu'il a de la difficulté à se déplacer et qu'il est toujours fatigué. Par contre, elle a
l'impression qu'il ne ressent pas de souffrance physique. Lorsque l'aidante pense aux
expériences qu'elle a vécues avec les autres médecins, elle éprouve de la colère. Selon
elle, ce sont les médecins en centre hospitalier, par une erreur médicale, qui ont
provoqué la détérioration de l'état de son mari. La thématique de la mort prochaine de
son mari est considérée par l'aidante comme une délivrance. Selon elle, celle-ci se
déroulera tout doucement, sans souffrance. Par contre, la tristesse émerge chez l'aidante
lorsque la perte de l'être cher est soulevée. Elle veut que l'on respecte la dignité de son
mari et l'utilisation de toute forme de réanimation demeure inconcevable. L'aidante
entretient de bonnes relations avec ses enfants et ceux-ci appuient leurs parents lors des
décisions. Finalement, l'aidante croit que son mari reçoit de meilleurs soins depuis qu'il
est en centre d'hébergement de soins de longue durée (CHSLD).
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Attentes relatives au rôle du proche aidant
L'aidante souhaite participer aux décisions en collaboration avec la personne âgée et le
médecin. Pour elle, son rôle consiste à s'assurer du bien-être la personne âgée, à poser
des questions au médecin, et, en cas d'incapacité décisionnelle, à prendre les décisions
concernant son mari.
Facteurs influençant la décision de la personne âgée apte à consentir
Dans ce cas, la personne âgée est un homme de 87 ans atteint d'une maladie cardiaque
de stade 3. Au cours de la dernière année, il a passé cinq mois à l'hôpital en raison, entre
autres, d'une erreur médicale (administration d'un médicament ayant provoqué de l'eau
sur les poumons). Par la suite, il a vécu un mois en réadaptation pour être redirigé dans
un centre de soins de longue durée. Pour lui, les soins de longue durée ne sont pas
différents des soins hospitaliers à quelques points près. Il considère que la relation qu'il
a avec le médecin a changé, car, maintenant, il se sent consulté en ce qui concerne sa
santé. Or, son pronostic de fin de vie n'est pas formellement prononcé malgré le fait
qu'il soit clairement établi qu'il reçoit des soins de confort de type palliatif. En ce qui
concerne sa condition de santé, il a beaucoup de difficulté à communiquer avec autrui
par la parole, car cet effort amène de l'essoufflement. Il sait à quoi s'en tenir au sujet de
sa maladie en raison de l'hérédité familiale de son trouble. Selon son aidante et le
médecin, la persoime âgée adopte un comportement brusque, parfois agressif et il a de la
difficulté à s'adapter aux changements. Depuis près de cinq mois, il ne se nourrit que de
lait vitaminé. La personne âgée est particulièrement importunée par le nombre élevé de
médicaments oraux à ingurgiter alors qu'il peut consommer une quantité d'eau limité. Il
priorise le fait que son aidante prenne conscience de sa finalité, même s'il n'en discute
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pas ouvertement avec elle. C'est pour cette raison qu'il tient à ce que sa femme soit
présente lors des rencontres avec le médecin. Le suivi de cette triade s'est terminé neuf
jours après le début de l'étude en raison du décès soudain de la personne âgée.
Attentes relatives au rôle de la personne âgée
Dans le processus de décision, ce patient souhaite prendre les décisions en collaboration
avec son aidante et son médecin. Ses choix sont effectués de façon à orienter ses soins
selon l'objectif de diminuer la médication et de ne pas permettre de réanimation.
Facteurs influençant la décision du médecin
Le médecin œuvre en soins de longue durée depuis plusieurs années et pratique les soins
palliatifs dans son milieu depuis 10 ans. Selon lui, l'approche palliative préconise le
contrôle des symptômes, le rapprochement de la famille et de la personne âgée, la
collaboration entre l'équipe médicale et la famille, l'évaluation de l'évolution de la
situation quotidiennement et l'importance de tenir compte des volontés de la personne
âgée. En bref, cette philosophie a pour objectif l'obtention d'une fm de vie paisible et
sereine. Selon lui, l'évaluation de la situation de santé de la personne âgée doit se faire
en évaluant les bénéfices et les inconvénients de la quantité de chacun des médicaments
prescrits à la personne âgée. Dans ce cas précis, il sait que la condition de santé de la
personne âgée se caractérise par des problèmes d'insuffisance cardiaque et
d'insuffisance rénale, de l'anémie, une perte d'autonomie très importante, une fracture
du fémur, de légers problèmes cognitifs ne compromettant pas la capacité décisionnelle,
des plaies aux pieds et de la constipation. Selon lui, le pronostic de décès dans les six
prochains mois est de 60 % et à risque de survenir soudainement sans signes
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précurseurs. Le médecin évalue que les médicaments à cesser comprennent la vitamine
B12, le fer et l'acide folique. Malgré tous les problèmes de santé énumérés, le médecin
considère la situation de santé de la personne âgée comme stable.
La personne âgée et son aidante décrivent le médecin comme une personne ouverte,
authentique et intéressée. Ce comportement reflète la perception du médecin de la
pratique en soins palliatifs. Il favorise l'implication de la famille dans les décisions et les
discussions à moins d'avis contraire de la part de la personne âgée (ce qui n'est pas le
cas dans cette triade), et ce, même si la personne âgée est capable de prendre ses
décisions. Le médecin préconise l'offre de soins palliatifs comme option de traitement
lorsqu'ils sont appropriés. Il croit que la prise de décision, reposant exclusivement sur
les épaules de la famille, amène des sentiments de culpabilité inutiles dans les
circonstances. De ce fait, il endosse seul les décisions médicales. Or, il reste important
pour le médecin de donner des explications claires à la personne âgée et à sa famille
concernant l'état de santé et la situation de soins. Dans son passé professionnel, il a déjà
traité des cas d'insuffisance cardiaque où la sédation palliative avait été nécessaire en
raison d'un inconfort progressif et intolérable chez la personne âgée. Il reste donc ouvert
à cette éventualité. Dans cet établissement de santé, aucun protocole n'existe concernant
les soins palliatifs. Par ailleurs, dans le cas de conflit entre le médecin, le patient ou la
famille, un deuxième avis médical est alors demandé selon les procédures en vigueur.
Attentes relatives au rôle du médecin
Le médecin considère que son rôle est de prendre les décisions seul tout en s'assurant de
consulter la personne âgée et le proche aidant pour prendre la meilleure décision
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possible. Il affirme que son rôle de médecin consiste plus précisément à expliquer la
situation médicale et à proposer des options de traitement. De plus, il sent qu'il doit
convaincre le patient et sa famille de ses choix.
La rencontre médicale
Dans ce cas-ci, une seule rencontre a fait l'objet d'observation et d'enregistrement. Elle
s'est déroulée dans la chambre de la personne âgée en présence de la persoime âgée, de
la proche aidante et du médecin. L'aidante est assise sur une chaise droite sous la fenêtre
et la persoime âgée est assise dans son fauteuil roulant, tous deux en face du médecin. Le
médecin fait en sorte d'installer une affichette à l'entrée de la chambre pour qu'ils ne
soient pas dérangés. Il s'assoit sur le lit avec le dossier de la personne âgée devant lui.
Dans ce cas, les discussions sont dirigées majoritairement par le médecin.
Niveau de confiance des acteurs
La confiance dans cette triade est élevée. La personne âgée fait confiance au médecin,
car il est expérimenté. De son côté, l'aidante se fie aux dires de son fils affirmant que
c'est im bon médecin.
Inîervieweuse : Vous, est-ce que vous avez confiance?
Aidante : Oui, oui... d'ailleurs, mon garçon me dit que c 'est un très bon
médecin, mon garçon a travaillé avec lui... il le connaît alors... c 'est un bon
médecin.
Informations liées aux choix thérapeutiques partagées entre les acteurs
Les informations partagées entre les différents acteurs de cette triade se composent des
éléments concernant l'état de santé de la personne âgée, les objectifs thérapeutiques, les
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options de traitements, les décisions et les expériences de soins antérieures ainsi que
certains principes éthiques.
Lors de la rencontre médicale, le médecin aborde la question du diagnostic (insuffisance
cardiaque et rénale) et du pronostic avec la personne âgée et l'aidante. Il y a aussi un
échange sur les symptômes présents (essoufflement, palpitation cardiaque, douleurs aux
orteils). Pour chacun des symptômes, le médecin amène une cause possible pouvant
provoquer cet effet indésirable. Il y a aussi un échange concernant l'évolution des
symptômes dans le temps (surtout concernant l'essoufflement). Finalement, la personne
âgée amène des informations sur l'irritant présent, soit le symptôme qui l'importune le
plus, la douleur ressentie lorsqu'il urine.
En ce qui concerne l'état de santé de la personne âgée, le médecin discute avec elle de
l'orientation des soins. Il est plus précisément question de la diminution des
médicaments, le refus de la réanimation et l'objectif de confort physique général. Le
confort est défini, selon les acteurs, par la diminution des symptômes présents et futurs,
la diminution de la douleur et la résolution de complications pouvant survenir dans le
futur.
Les options de traitements sont suggérées par le médecin. Elles sont principalement
axées sur la médication, donc en lien avec l'objectif thérapeutique de la diminution de
médicaments. Il y a ainsi discussion sur les effets bénéfiques et indésirables et la
pertinence ou non de chacun des médicaments actuellement administrés à la personne
âgée. Pour certains médicaments, lorsque c'est possible, le médecin offre une autre
110
possibilité de traitement. Il parle aussi des tests diagnostiques qui peuvent être faits si le
symptôme présent n'est pas résolu par les options envisagées.
Le médecin, et surtout l'aidante, amène des éléments concernant l'expérience antérieure
à l'hôpital. Elle parle de la dégradation de l'état de santé de la personne âgée depuis son
hospitalisation. Elle partage aussi avec le médecin la décision de ne pas réanimer la
personne âgée advenant un arrêt cardiaque.
Enfin, le principe de la bienfaisance est abordé par le médecin lors de l'explication de la
réanimation. L'autonomie de la personne âgée n'est pas discutée verbalement, mais le
médecin adresse toutes ses questions directement à la personne âgée lors de la rencontre.
Stratégies communicationnelles
Tout au long de la rencontre médicale, le médecin et les autres personnes présentes
utilisent des stratégies pour arriver à partager l'information liée aux choix
thérapeutiques.
Dans cette triade, en début de rencontre, le médecin précise les objectifs de la rencontre :
récapitulation de l'état de santé de la personne âgée et révision de la liste de
médicaments.
Médecin : Ce que je pensais faire aujourd'hui, c'est faire le point par rapport à
vos problèmes de santé. Réviser votre liste de médicaments et voir si c'est
correct, si on rajoute des choses, si on en enlève, etc. Ça va ça. Monsieur?
Oui.
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Ensuite, le recueil d'informations se subdivise en plusieurs stratégies. Le médecin évalue
la situation en questionnant principalement la personne âgée, mais aussi, dans quelques
situations, l'aidante. Il l'interroge sur ses connaissances par rapport à son diagnostic, sur
ses symptômes, sur sa satisfaction relativement aux traitements. Il vérifie aussi la bonne
compréhension par la personne âgée des faits concemant sa maladie.
Médecin : Au niveau cardiaque, qu'est-ce qu'on vous a dit par rapport à votre
maladie de cœur? Est-ce qu'on vous a dit quelque chose?
Personne âgée : 25 %
Médecin : 25 %. Oui de la fraction d'éjection, mais au-delà de ça, ça veut dire
que la pompe, elle ne pompe pas bien. Hein. C'est ça.
La personne âgée dans cette triade s'affirme concemant sa situation (symptômes,
objectifs thérapeutiques, irritants).
Personne âgée : Ça arrive de temps en temps que j'aie des coups, le cœur me
donne des coups.
Médecin : OK. Comme des palpitations?
Personne âgée : Ça m'arrive de temps en temps.
Médecin : OK
Personne âgée : Ça arrive comme... (Incompréhensible)
Médecin : Ça se peut que des fois, s'ils ont mis le pacemaker, c'est peut être
que le, le cœur arrête. Des périodes qu'il fait des pauses et des choses comme
ça. Et là, c'est là que le pacemaker il envoie des petits...
Aidante : Messages
Médecin : Messages électriques là au cœur. C'est peut-être ça que vous
ressentez. Mais ça arrive aussi des fois que le cœur, quand il saute un coup, il
en donne un plus gros après. Mais avec le pacemaker, il n'y a pas de danger...
c'est peut-être inconfortable, mais ce n'est pas dangereux.
L'aidante, pour sa part, rectifie certaines informations qui sont selon elle erronées et qui
sont données par la personne âgée concemant son autonomie à la marche.
Médecin : Est-ce que vous vous mettez debout un peu? Oui, oui. Vous ne
marchez pas par exemple? Il faut qu 'il y ait quelqu'un qui vous aide?
Personne âgée : Avec ma marchette.
Médecin : Avec la marchette et quelqu'un qui vous surveille?
Personne âgée : Je suis capable avec ma marchette.
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Médecin : Êtes-vous capable d'aller aux toilettes tout seul ici dans votre
chambre?
Personne âgée : Oui.
Aidant : Avec sa chaise roulante.
Médecin : Avec sa chaise roulante et pas avec la marchette.
Aidante : Non non.
Le médecin tente de nouer une relation positive avec les acteurs de la triade. Dans son
attitude, il reste ouvert à la discussion et rassure les membres de la triade à propos des
soins à venir.
Le médecin utilise aussi les explications et la planification des soins. Dans ce cas-ci, les
explications sont vulgarisées et surtout imagées pour assurer la compréhension de la
personne âgée et de la proche aidante.
Médecin : Le pacemaker cela n 'empêche pas si le cœur décide d'arrêter. Le
pacemaker, il a beau le stimuler ça va arrêter. Vous étiez d'accord pour qu'on
ne fasse pas de réanimation si on arrive et que vous êtes inconscient, non
souffrant et avec peu de chance...
Aidante : de le réanimer.
Médecin : de le réanimer. Vous êtes confortable avec ça? OK.
Personne âgée : Très confortable.
Médecin : OK. Très confortable avec ça.
Le médecin partage également ses opinions concernant le choix de traitement le plus
approprié. Après chacune des propositions concernant les options de traitement, le
médecin demande à la personne âgée son avis.
Médecin : Par contre, actuellement, on vous donne... Vous êtes arrivé ici avec
la vitamine B12 qui est en comprimé, l'acide folique qui est en comprimé aussi.
C'est des choses qui sont supposément pour aider l'usine à fonctionner, mais je
ne suis pas totalement convaincu que ça aide. De toute façon, il y en a dans le
lait supplémenté de vitamines que vous prenez. Ce qu'on peut faire, c'est qu'on
peut arrêter ces vitamines-là. [...]OK?
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C'est à ce moment que la personne âgée partage ses opinions concernant les choix qui
lui sont proposés. Le médecin s'assure d'un suivi de la situation en revenant sur des
décisions de soins antérieures, sur l'évolution de la situation et les objectifs
thérapeutiques.
Médecin : Quand vous êtes arrivé, vous aviez des Tylenols quatre fois par jour
régulièrement, on n 'attendait pas que vous ressentiez de la douleur. On avait
décidé de les arrêter parce que vous trouviez que ça faisait beaucoup de
pilules. Mais j'ai laissé le Tylenol au besoin seulement. Est-ce que vous êtes
moins bien depuis qu'on les a arrêtés ou vous aimez mieux qu'on continue
comme ça?
Personne âgée : Juste comme ça
Médecin : Juste au besoin. OK. Vous me le dites si la douleur augmente, vous
me le dites et si le Tylenol n 'est pas assez fort, je peux donner quelque chose de
plus fort.
Avant de terminer la rencontre médicale, le médecin demande à la personne âgée et à sa
proche aidante si des questions restent en suspens. Ensuite, le médecin résume les
décisions qui ont été prises lors de la discussion pour s'assurer que tous sont d'accord.
Médecin : Donc, la qualité de vie surtout. Pas de mal, pas de mal-être, le
moins de mal-être possible.
Aidante : Oui.
Médecin : Si ça se met à aller moins bien, on traite ici autant que possible. Si
nécessaire, on le retourne en cardiologie à l'hôpital si vraiment c'est
nécessaire. Par contre, j'en parlerai avec vous à ce moment-là. Si on voit qu'un
moment donné on n 'arrive pas à soulager, bien on vous soulagera pareil.
Aidante : Oui.
Médecin : C'est correct ça?
3.L1.2 Triade 2
Suivant le modèle préétabli, les données sociodémographiques sont rapportées dans le
tableau 3.2. Ensuite, le schéma 3.2 synthétisant le processus décisionnel est présenté
ainsi que l'explication s'y rattachant.
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Tableau 3.2 : Données sociodémographiques de la triade 2
Triade 2 Personne âgée Proche aidant Médecm
Age 88 ans 66 ans 48 ans
Sexe Homme Homme Homme
Diagnostic Cancer de la langue
Lien Pere Fils
Nombre d'enfants 4 enfants
Nombre d'aimées de scolarité 3 ans 17 ans
Rehgion Catholique Catholique Autre religion
pratiquant
Revenu familial Moms de 9 999 Entre 35 000 et
000$
59
Nombre d'années d'expérience en
médecine
25 ans
Nombre d années d'expénence en
soins palliatifs
16 ans
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Facteurs jafhiMgaat la déclsfa» d« proche
aidant
• Connaissances médicales
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Perception du milieu de soins
• Valeurs
• Croyances relath e à la mort et la prise en
charge de laPÂ
• Attitude de Taidant dans le contexte précis
de soins
• Dynamique familiale
• Perception du médecin
Factenrs influençant la décision de la
oersonne âgée ante à consentir
• Attitude de la PA dans le contexte précis
de soins
• Défmition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Perception du milieu de soins
• Émotions face à la situation
• Connaissances médicales
• Valeurs
• Croyances relative à la mort et soins en
fin^\-ie
• Dynamique familiale
Facteurs influençant la décision du médecin
• E\'aluation et défmition de la situation
• Normes de conduite dans le cadre (tes soins
palliatifs
• Attitude du médecin dans le contexte précis de soins
• Valeurs
• Perceptiondelapratiqueensoinspalliatifs
gériatriques
• Expériences professiccmellesantérieui«s
Attentes du proche aidant relath e au rôle
décisionnel
* Participation passive
• Voir au bien être PÂ
• Prendre décisions lorsque PÂ est
in^te
Attentes de U personne igée rehth e «u
rôle décisionnel
* Participatif en collaboration
• Orienter les soins
• Accepter ou refuser un traitement
T
Attentes du médecin relath e au rôledécisionnel
• Participation en collaboratif
• Expliquer la situation médicale
• Proposer des options de traitement
• Rassurer la famille
• Préparer Taidant au décès de la PÂ
• Dire son opinif
• Évaluer les demandes de PÂ
-j r t I
Rencontre médicale
(Endyade)
Niveau de confiance des acteurs
•Aidant a davantage confiance aux infirmières qu'au médecin
J_L
Informations liées au choix thérapeutique nartagées entre les
acteurs
• Aspects psvchosociaux
• Situation relationnelle
• Perceptif de la mort
• Émotifs de la PÂ
• Préoccupatifs de laPÂ
• Traits personnels de l'aidant
• Désirs de la PÂ
• Aspects spirituels
• Croyances religieuses
• États de santé de la PÂ
• Descriptif des svmptômes
• Causes possibles des s\-mptômes
• Diagnostic
• É\x)lution de la situation
• Irritants
• É%x}lution possible de la maladie
• Obiectifs thérapeutiques
• Cffort
• Pas rallongement la\ie
• Optif s de traitements
• Médication
• Alternatives
• Effets bénéfiques
• Effets indésirables
• Protocole en cas de besoin
• Ajustements de doses
• Tests diagnostics à faire si besoin
• Ad^tation des soins
• Altemath'es
•Décisions et expériences de soins antérieures
• Soins hospitaliers
• Soins à domicile
•Perception du milieu
• Bf milieu
• Principes éthiques
• Autfomie
*  ♦
Stratégies communicatifuelles
• Élaboratif de 1 ' obiectif de la rencf tre
• Médecin énonce les objectife de la rencf tre
• Recueil d'informatif
• Médecin évalue en questionnant la PÂ
• PÂ s'affirme sur la situation
• Médecin vérifie lacompréhensif PÂ et aidant
"Aidant questionne le médecin
• Nouer une relation
• Médecin rassure la PÂ
• Médecin partage les inquiétudes de la PÂ
•Explication s et planification
• Médecin donne des explications
• Médecin assure un suivi
• Médecin demande l'avis de la PÂ ou de l'aidant
• Médecin et PÂ échangent sur la représentation de la situation
•Clôture de l'entrevue
• Médecin résume les décisifs prises lors de la rencf tre
• Médecin demande si PÂ ou aillant ont des questif s
[ Déciaions Application dea dédalona Suivi dea dédalona y
Figure 3.2 : Modèle décisionnel de la triade 2
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Facteurs influençant la décision du proche aidant
Le fils de 66 ans est l'aidant de la personne âgée. Il effectue des visites hebdomadaires
auprès de son père pour prendre de ses nouvelles, sans nécessairement s'investir dans les
discussions et les décisions de traitement. Il connaît l'histoire de santé de la personne
âgée depuis quelques années. Il sait qu'il a un cancer incurable de la langue et qu'il a
reçu un défîbrillateur cardiaque il y a quelques années lorsqu'il demeurait aux États-
Unis. Par ailleurs, il ne croit pas que son père est en phase terminale. Lorsqu'il est
questionné sur l'évolution à prévoir de la maladie de son père, il n'est pas au courant.
L'aidant n'a aucune idée des médicaments et des soins administrés à la personne âgée. Il
considère connaître les désirs de la personne âgée concernant ses soins : ne pas souffrir,
ne pas sortir de la maison de soins palliatifs, ne pas recevoir d'action visant à prolonger
sa vie, souhaiter l'euthanasie, désir de mourir d'une hémorragie.
Suivant cela, le proche aidant croit que la personne âgée a encore une bonne qualité de
vie, qu'il est en bonne santé, que la maladie évolue lentement et que son père est loin de
la phase terminale. Le proche aidant sait que la personne âgée a des problèmes d'enflure
au niveau des jambes, car il n'urine presque plus. Aussi, depuis que la personne âgée a
été admise à la maison de soins palliatifs, il ne ressent plus de douleur comme c'était le
cas à domicile. Une dualité dans la pensée est présente chez l'aidant, il trouve que son
père n'est pas assez malade pour la maison de soins palliatifs, mais trop avancé dans la
maladie pour demeurer seul à domicile. Il a remarqué que la personne âgée vit un
découragement lorsqu'il est question de son transfert en dehors de la maison de soins
palliatifs. L'aidant considère également que son père est capable de prendre ses propres
décisions concernant ses traitements, et ce, tout au long du suivi à la maison de soins
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palliatifs. Son avis change seulement lors de sa rencontre avec le médecin, soit la veille
du décès de la personne âgée.
Le proche aidant sait qu'il a été difficile pour les médecins de poser le diagnostic de
cancer chez son père. Lors de ses rendez-vous médicaux, la personne âgée était
accompagnée de la conjointe ou de la demi-sœur de l'aidant, mais jamais de ce dernier.
Sa seule expérience de décès d'un proche remonte à quelques armées, soit celle d'un
beau-frère emporté par la sclérose en plaques. Ainsi, lorsqu'il aborde sa relation avec la
personne âgée, il affirme qu'il n'a jamais été impliqué dans les décisions à prendre; son
père prenait toutes ses décisions seul, sans consulter l'aidant.
Le proche aidant conçoit la maison de soins palliatifs comme un paradis, un endroit
serein et tranquille où le persormel infirmier attentiormé fait son travail par plaisir et voit
au bien-être de la personne âgée. Par ailleurs, il s'interroge sur le fait que son père y soit,
considérant que, ce milieu est réservé aux mourants. Selon lui, son père a plus de deux
semaines à vivre.
Pour l'aidant, la dignité de la persorme âgée passe par l'absence de souffrance et
l'évitement d'un long coma. Lorsque la personne âgée demande à son fils de taire ses
problèmes de jambes au médecin, l'aidant accepte par respect pour son père. Selon lui,
c'est son choix de cacher des choses; il est libre de ses décisions.
Le proche aidant se dit une persorme qui vit au jour le jour. Il ne veut pas savoir combien
de temps il reste à la personne âgée à vivre ou bien ce qui s'en vient concernant
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l'accompagnement en soins palliatifs. L'aidant se définit aussi comme une personne
réactive face à des situations qui lui déplaisent. Par exemple, le fait que le médecin l'ait
invité à le suivre pour une rencontre sans avertissement préalable lui a déplu
grandement.
Le proche aidant est bouleversé par les altercations avec sa sœur découlant de conflits
familiaux irrésolus. A titre d'exemple, une altercation a eu lieu entre eux au chevet de la
personne âgée la veille de sa mort. L'aidant considère qu'il est plus important de
discuter avec le médecin de la dynamique familiale et des tensions familiales plutôt que
des traitements à offrir à la persoime âgée. Pour le proche aidant, le médecin est perçu
comme très important dans la société et il considère comme inadmissible le fait de le
déranger pour poser quelques questions sur l'état de son père.
Attentes relatives au rôle du proche aidant
Le proche aidant ne s'attend pas à jouer de rôle dans les décisions qui sont à prendre
concernant les traitements de la personne âgée. Selon lui, la personne âgée est encore
capable de prendre ses décisions seule. Il lui importe que la personne âgée soit bien,
donc son rôle consiste à voir à ce que le bien-être de son père soit respecté. Il envisage
collaborer de plus intensément avec le médecin que si la personne âgée devient inapte ou
dans l'incapacité à prendre ses propres décisions. Si cela advient, le proche aidant
respectera les volontés antérieures exprimées par la personne âgée.
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Facteurs influençant la décision de la personne âgée
La personne âgée est un homme de 88 ans atteint d'un cancer de la langue. Il vient d'être
admis en répit à la maison de soins palliatifs pour l'ajustement de ses médicaments, mais
ne sortira plus de cet endroit pour retourner chez lui, car il décédera dix jours plus tard.
Il demeurait en résidence privée avant son admission à la maison de soins palliatifs.
Cette persorme âgée essaie par tous les moyens de rester à la maison de soins palliatifs
même s'il a été admis en répit seulement. Au début de son séjour, il a annulé son bail à
la résidence privée, modifié la vérité lorsqu'il transmet de l'information et omis de dire à
l'équipe médicale qu'il n'a plus de logement. La personne âgée semble être une
personne qui a toujours pris ses décisions seule dans le passé, sans consulter autrui. Dans
ses actions, il présente également des demandes qui peuvent sembler contradictoires, car
il demande l'euthanasie à plusieurs reprises au médecin, tout en continuant à
s'alimenter.
La personne âgée considère que sa condition de santé s'est améliorée depuis qu'il reçoit
des soins à la maison de soins palliatifs. Les traitements contre la douleur s'avèrent
efficaces. Par ailleurs, en raison du type de cancer et de la masse au niveau de la langue
qui augmente en volume de jour en jour, la personne âgée témoigne un problème
important pour la communication verbale. Il a également remarqué que s'alimenter
devient de plus en plus difficile. La nourriture et les liquides entrant en contact avec la
plaie provoquent de la douleur. La personne âgée considère que son état général de santé
est en déclin perpétuel, que ce soit en ce qui conceme son énergie, sa force ou son
moral.
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Ses contacts antérieurs avec les médecins des hôpitaux se sont bien déroulés. La
personne âgée se dit satisfaite des soins reçus. Là où il y a plus de difficultés, c'est
lorsque la question de la gestion de la douleur à domicile est abordée. Il raconte
l'expérience difficile en exprimant beaucoup d'émotions. Il veut que la maison de soins
palliatifs soit son dernier milieu de vie avant sa mort et il se sent privilégié d'y recevoir
des soins. Il dit ne pas avoir peur de la mort, mais plutôt de la souffrance pouvant la
précéder. Pour contrer cette peur de la souffrance, la personne âgée utilise des stratégies
comme la prière et la demande de médication contre la douleur au moindre symptôme
indésirable. Pour lui, la perception de la mort est teintée par les croyances judéo-
chrétiennes. Celle-ci se traduit par la pensée que pour atteindre son ciel, il faut passer par
la souffrance. Incontestablement, la peur de souffrir dans la mort est fortement présente
chez cette personne. Il croit aussi que le médecin sait ce qui est bon pour lui.
Les connaissances médicales de la personne âgée s'en tiennent à sa propre histoire
médicale. Par ailleurs, il ne sait pas vraiment quels sont les médicaments qu'il prend et
ni leurs effets. La persoime âgée voit le médecin comme la personne qui prend les
décisions le concernant. Il considère que c'est lui le « décideur ».
La personne âgée considère important que sa dignité soit maintenue tout au long du
processus d'accompagnement. Pour lui, cela correspond à l'absence de souffrances
physiques dans la fin de vie et au fait d'éviter de rallonger la vie d'une quelconque
façon. Cette personne âgée tient au respect de son autonomie décisionnelle. Il se sent
encore capable de prendre ses propres décisions, donc il ne voit pas la nécessité
d'impliquer son proche aidant dans le processus décisionnel.
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En raison d'un déménagement aux États-Unis avec une nouvelle conjointe, la personne
âgée a vécu loin de ses enfants pendant près de dix ans. Cette conjointe ne
l'accompagnera pas dans ses derniers moments de vie. C'est son fils qui a été identifié
comme aidant principal. Parmi ses descendants, on trouve un fils et une fille nés d'un
premier mariage et qui sont en conflit, un fils adoptif et une fille née hors mariage qu'il a
retrouvée il y a moins de deux ans. Ce contexte familial teinte l'expérience de la
personne âgée, car il souhaite profondément survivre jusqu'à ce que ses enfants règlent
leurs conflits.
Attentes relatives au rôle de la personne âgée
La personne âgée désire participer aux décisions en collaboration avec le médecin, mais
il ne veut pas nécessairement inclure son proche aidant. Selon lui, son propre rôle
décisionnel se limite au fait d'accepter ou de refuser les traitements qui lui sont
proposés. Il est là pour orienter les soins de manière à répondre aux objectifs
thérapeutiques qu'il a émis avec l'aide du médecin.
Facteurs influençant la décision du médecin
Le médecin, pratiquant les soins palliatifs depuis 16 ans, est très impliqué à la maison de
soins palliatifs. Il y supervise des résidents en médecine. Il a une pratique auprès d'une
clientèle mixte, dont des personnes âgées.
Au départ, le médecin a accepté la personne âgée à la maison de soins palliatifs pour
stabiliser la médication visant à contrer la douleur. Le médecin évalue que la personne
âgée possède encore un bon niveau d'énergie qui pourrait lui permettre de vivre
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longtemps. Il sait que la personne âgée souffre d'autres problèmes de santé (arythmie
cardiaque, prostatisme) et est à haut risque d'hémorragie. Étant donné le milieu de soins,
il est impossible de faire des tests sanguins de façon journalière, c'est pourquoi certains
médicaments doivent être cessés (exemple : Coumadin). Il connaît le parcours de soins
antérieur (antécédents précardiaques, œdème pulmonaire, cancer des ganglions,
hypoglycémie et difficulté dans la gestion de la douleur) et les désirs présents (objectifs
thérapeutiques) de la personne âgée concernant ses soins.
Ce médecin considère que les soins palliatifs ont comme objectif premier le confort de la
personne âgée; le contrôle de la douleur et des autres symptômes tout en gardant en tête
que l'on ne doit ni raccourcir ni rallonger la vie de la personne. Il n'y a donc pas de
place pour l'euthanasie dans les soins de type palliatifs. Pour lui, dans chacun des cas, la
pertinence des traitements doit être évaluée pour chacune des situations qui se
présentent. Lors de la négociation des soins, le médecin pense qu'il faut inclure la
famille lorsque la santé de la personne âgée se détériore, afin que la famille connaisse les
volontés du mourant avant qu'il ne soit plus capable de prendre ses propres décisions.
Ainsi, le respect de l'autonomie de la personne âgée, le respect de la confidentialité et le
droit à la vérité sont des aspects primordiaux pour le médecin. Lors de l'évaluation de la
situation, le médecin tient compte de l'histoire familiale, des aspects psychosociaux et
spirituels de la personne âgée. Lors des interactions avec le malade ou le proche, le
médecin adopte une attitude calme et explique tranquillement les faits. Dans la pratique
de ce médecin, les rencontres avec la personne âgée ne suivent pas un horaire stable.
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La dignité de la personne âgée passe, selon le médecin, par le soulagement de la douleur
et le maintien de l'autonomie physique et cognitive de la personne âgée. Lors de
décisions à prendre, le médecin considère important que la personne âgée reste
autonome. C'est donc le patient qui décide quel sera le rôle du médecin dans la
négociation des soins (prescripteur, décideur ou accompagnateur). Le médecin affirme
que, généralement, les patients âgés de plus de 75 ans ne veulent pas nécessairement
participer aux décisions de traitement, car ils ne connaissent pas les aspects médicaux et
veulent donc laisser le médecin décider à leur place.
Attentes relatives au rôle du médecin
Le médecin s'attend à prendre des décisions en collaboration avec la personne âgée, et si
nécessaire, avec le proche aidant. Selon lui, son rôle consiste à expliquer la situation
médicale à la personne âgée, à proposer des options de traitement en lien avec les
orientations thérapeutiques établies avec la personne âgée et à évaluer les demandes de
la personne âgée afin d'y répondre ou non. Il est là pour doimer son opinion
professionnelle concernant les traitements les plus judicieux à ses yeux. Enfin, il a aussi
un rôle à jouer auprès du proche aidant et de sa famille. Il est là pour les préparer au
décès prochain de la personne âgée et pour les rassurer quant aux soins et à l'état de
santé de la personne âgée.
La rencontre médicale
Les rencontres médicales entre les membres de cette triade se produisent toujours en
dyade. Le médecin et la personne âgée se rencontrent tous les jours jusqu'à la dernière
joumée de vie de la personne âgée. Lors du passage de la personne âgée vers un coma
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profond, le médecin rencontre l'aidant pour lui expliquer la situation de santé et de soins
de son père. Lors des rencontres entre la personne âgée et le médecin, la personne âgée
est généralement assise sur une chaise. Le médecin se place toujours face à lui pour
avoir un contact visuel constant. Lorsque la personne âgée est couchée dans son lit, le
médecin remonte la tête du lit et s'assoit directement à côté du lit pour être à proximité
de la personne âgée. La rencontre entre le médecin et le proche aidant se déroule dans le
salon en présence de la travailleuse sociale et du fils adoptif de la personne âgée. Le
proche aidant est assis sur un pouf et semble prêt à partir à tout moment.
Niveau de confiance
La personne âgée fait confiance au médecin, car elle considère que c'est lui le spécialiste
et il est prêt à faire tout ce qu'il lui propose. Par contre, lorsqu'il est question de
retourner la personne âgée à domicile, cela a pour effet d'ébranler cette confiance. D'un
autre côté, l'aidant dit avoir davantage confiance en ce que disent les infirmières plutôt
que le médecin.
Informations liées aux choix thérapeutiques partagées entre les acteurs
La personne âgée partage avec le médecin ses préoccupations relativement aux
divergences familiales existant entre ses enfants. Il aimerait bien que celles-ci se règlent
avant sa mort. Il s'affirme sur l'importance de ses liens d'amitié et expose les activités
effectuées avec ses amis avant d'être admis à la maison de soins palliatifs. Il dit au
médecin qu'il est prêt à mourir et fait des demandes directes à propos de l'euthanasie. Il
aimerait bien pouvoir prendre une pilule pour en finir. La personne âgée raconte la mort
par hémorragie de sa mère et la qualifie d'idéale; c'est de cette manière qu'il aimerait
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mourir. À de multiples reprises, la personne âgée dit au médecin qu'il est content de
demeurer à la maison de soins palliatifs pour y finir ses jours. De son côté, le proche
aidant, lors de sa rencontre avec le médecin, parle principalement des conflits familiaux
existants et de la volonté de la personne âgée de réconcilier ses enfants alors qu'il est
impossible que cela se produise. Il partage aussi des informations concernant sa manière
d'agir et sa facilité à réagir sans nécessairement réfléchir aux conséquences de ses actes.
La personne âgée a de fortes croyances religieuses. Il dit au médecin que c'est Dieu qui
décide du moment de la mort. Aussi, il partage le fait qu'il ira rejoindre son frère au
paradis et que, même là, il le dépassera, car il a beaucoup plus souffert que lui. La
personne âgée partage avec le médecin sa pratique quotidienne de la prière, en
particulier dans les moments de grandes souffrances, où elle se toume vers la prière pour
demander à Dieu de l'aider.
Tout au long des rencontres entre le médecin et la personne âgée, il est question des
symptômes (difficulté à uriner, sécrétions, constipation, douleur, augmentation de la
masse cancéreuse, odeur nauséabonde buccale, somnolence, insomnie, difficulté à avaler
et morceaux de langue qui se détachent) présents chez la personne âgée et sur lesquels la
dyade veut agir. Le médecin élabore pour chacun des symptômes les causes possibles et,
par le fait même, des options de traitements disponibles. Par exemple, la personne âgée
affirme qu'elle vit depuis un certain temps de la somnolence pendant la journée. Le
médecin évalue que cela peut découler de l'effet du somnifère donné avant le coucher à
la personne âgée. Lors des rencontres, il n'est pas question du diagnostic précis de
cancer, mais plutôt d'un diagnostic secondaire de possibilité d'infection urinaire. Le
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médecin aborde les scénarios possibles concernant la fin de vie de la personne âgée ou
des complications pouvant survenir (hémorragie, pneumonie, obligation de poser une
sonde à demeure, diminution de la capacité à parler). De son côté, la personne âgée
identifie les principaux irritants dans sa condition de santé, qui, selon lui, pourraient être
travaillés (constipation, difficulté à uriner, difficulté d'élocution et somnolence).
Pour ce qui est de la discussion entre le médecin et le proche aidant, le médecin s'en
tient à discuter principalement de l'état actuel de santé de la personne âgée. Ainsi,
l'information partagée concerne l'évolution au cours des dernières 24 heures, soit les
signes de détresse respiratoire, les saignements à la langue, l'anxiété vécue par la
personne âgée et l'état de sommeil profond induit par l'administration du protocole
médicamenteux. Le médecin dresse un portrait de l'évolution de la situation depuis
l'admission de la personne âgée (objectif de contrôle de douleur, augmentation de la
somnolence, augmentation de la masse cancéreuse, diminution de l'alimentation, perte
de poids et saignement de la tumeur). Il parle ensuite des dénouements possibles pour les
prochaines heures ou prochains jours (hémorragie menant vers la mort, difficultés
respiratoires, arythmie cardiaque et signes précurseurs indiquant le décès imminent).
Finalement, le médecin parle de la médication la plus appropriée pour diminuer
l'agitation chez la persorme âgée, visant ainsi à contribuer à son confort.
Tout au long des rencontres entre la personne âgée et le médecin, la personne âgée
réitère ses objectifs thérapeutiques qui s'articulent autour du contrôle de la douleur, donc
le confort et l'absence de mesure pour rallonger la vie. Lors de la discussion entre le
médecin et le proche aidant, le médecin rappelle à l'aidant les objectifs préétablis avec la
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personne âgée concernant son confort et l'interdiction de rallonger la vie de la personne
âgée de quelques façons que ce soit. L'aidant prône le respect des volontés de son père
et acquiesce aux décisions prises.
Les options de traitement décrites par le médecin concernent les médicaments à
prescrire, les tests à faire pour établir le diagnostic et les mesures pouvant être mises en
place pour adapter les soins. Pour chacun des médicaments proposés, le médecin
explique à la personne âgée les possibles effets bénéfiques ou indésirables. Par exemple,
lorsqu'il parle du médicament pour contrer la douleur, il affirme que ce médicament
peut aussi avoir comme effet l'augmentation de la somnolence. Le médecin expose à la
personne âgée le protocole médicamenteux en cas d'insuffisance respiratoire liée à une
hémorragie. Il dit que cette mesure existe en cas de complication et que les infumières
n'hésiteront pas à l'utiliser. Finalement, lorsque le médicament prescrit n'apporte plus
l'effet escompté le médecin choisit souvent d'augmenter les doses, et ce,
quotidiennement. Lfn test diagnostic est proposé à la personne âgée pour déterminer si
elle souffre d'une infection urinaire, ce qui pourrait expliquer un symptôme, soit sa
difficulté à uriner. Le médecin propose des options concernant les soins autres que
médicamenteux. Premièrement, la possibilité d'utiliser une sonde pour vider la vessie au
deux jours ou d'installer une sonde permanente. Il offre également l'altemative d'utiliser
un produit ayant la propriété d'épaissir l'eau pour que la personne âgée puisse boire de
l'eau sans douleur.
La personne âgée rapporte au médecin comment elle a reçu de bons soins lors des
consultations de médecins spécialistes. Elle a été très satisfaite des soins reçus et surtout
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qu'un des médecins l'ait référée à la maison de soins palliatifs pour y passer la fin de sa
vie. Lors des discussions en dyade, il est souvent fait mention des difficultés éprouvées à
domicile en ce qui a trait au contrôle de la douleur et de la souffrance ressentie par la
personne âgée.
La personne âgée affirme qu'elle est chanceuse d'avoir le privilège de demeurer à la
maison de soins palliatifs. Elle compare ce milieu à un paradis en opposition à la
résidence privée où elle habitait auparavant. Elle dit au médecin qu'elle ne pourrait pas
avoir mieux ailleurs; tout est parfait.
Le médecin consulte toujours la personne âgée avant de prendre des décisions. Il est
aussi question de donner de l'information aux enfants de la personne âgée. La personne
âgée est d'accord pour qu'ils soient informés, mais il se dit capable de prendre ses
propres décisions sans avoir à demander conseil à ses enfants. La personne âgée et le
médecin travaillent sur le principe du respect de l'autonomie du patient.
Stratégies communicatiormelles
Au début des rencontres, le médecin, après avoir fait les salutations, énonce les thèmes
qu'il veut aborder avec la persorme âgée ou, le cas échéant, avec l'aidant.
Médecin : Le premier défi que nous avions, c 'était d'arriver à vous soulager.
Personne âgée : Oui
Médecin : Ce qu 'on voulait, c 'est, en fait, discuter. Cet après-midi, c 'était de
revoir avec vous la liste de vos médicaments. Parce qu 'avec la masse que vous
avez sur la langue, ça demeure difficile pour vous d'avaler les médicaments.
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Dans cette triade, le médecin évalue la situation de la personne âgée en la questionnant
sur sa satisfaction ou non vis-à-vis des traitements, sur les effets perçus des médicaments
administrés, des anciens ou nouveaux symptômes ressentis par la personne âgée, et
finalement, sur l'implication voulue de la famille dans les décisions qui sont à prendre
concemant les traitements.
Médecin : Est-ce que la douleur part complètement pour une période?
Personne âgée : Oui, oui, elle va partir. Je ne sens aucune douleur.
Médecin : Et elle revient après ça? Combien de temps vous faites sans douleur
du tout?
Personne âgée : Bien des fois comme ce soir, je peux faire deux heures.
Médecin : OK. Est-ce que vous avez l'impression des fois que d'une dose
régulière à l'autre, il y a des périodes où vous n 'avez pas mal?
Personne âgée : Bien, il y a des périodes, je n 'ai pas mal. Mais le personnel
m'a dit qu 'à la minute que ça me fait mal, dites-nous-le.
Médecin : Parfait.
>
Personne âgée : A la minute que ça fait mal, je pèse sur le piton.
Médecin : Excellent. Mais ce que ça veut dire, c'est que dans le fond vous ne
faites pas le quatre heures avec une dose.
La personne âgée, quant à elle, donne son opinion et expose ses constatations concemant
les symptômes qu'il ressent, les irritants et le sentiment que sa santé diminue de jour en
jour.
Personne âgée : C 'est ma langue qui m'empêche de parler.
Médecin : Vous trouvez que...
Personne âgée : Bien, j'en perds beaucoup pour parler. Si ça continue comme
ça, je vais arrêter de parler cela ne sera pas long.
Médecin : A quoi vous attribuez ça?
Personne âgée : Il me semble que je ne parle pas aussi clair qu 'avant.
Médecin : OK. Avez-vous une idée du pourquoi ça se passe?
Personne âgée : Non, ma langue, elle a épaissi, disons.
Médecin : C'est un des facteurs importants qui peut expliquer ça. C'est plus
difficile de bouger la langue à cause de la masse qui prend de la place. Alors,
c 'est sûr que les sons que vous étiez habitué d'émettre, ils sont modifiés à
cause que la forme de la langue a changé.
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À plusieurs reprises, à la fin de ehacune des thématiques abordées, le médecin s'assure
que la personne âgée a bien compris en lui redemandant d'expliquer ce qu'elle en
comprend.
Pour ce qui est de l'échange entre le médecin et l'aidant, le médecin explique la situation
de la personne âgée rapidement; l'aidant questionne le médecin pour bien comprendre la
situation de soins; et le médecin vérifie si l'aidant a bien compris les enjeux liés aux
décisions à prendre.
Aidant : C'est tu les médicaments que vous lui donnez qui fait qu 'il dort comme
ça?
Médecin : C'est un peu les deux. L'atteinte générale à cause de son cancer, le
fait qu'il a saigné. Il a quand même dépensé pas mal d'énergie hier vu ses
épisodes de détresse respiratoire, mais c'est sûr que les médicaments qu'il
reçoit font en sorte qu'il dort plus profondément. Mais si on tente de les
arrêter, il recommence à devenir embarrassé, il devient inconfortable. Puis ça,
ça fait partie de la promesse qu 'il nous a demandée.
Aidant : Qu 'il nous a demandée?
Médecin : De bien le soulager puis de ne pas le laisser dans un état de détresse
ou souffrant. Ça, c 'est clair pour moi.
Aidant : Il ne veut pas souffrir, même il nous l'a dit pareil, je ne veux pas
souffrir.
Médecin : C 'est pour ça que là, ce qu 'il a comme médicament, là, ça demeure
assez simple. Là, il a le médicament pour enlever la douleur...
Le médecin partage les inquiétudes que ressent la personne âgée en ce qui a trait aux
aspects spirituels et les possibilités d'évolution de la maladie. Il tente de rassurer la
personne âgée en lui garantissant qu'ils ne la laisseront pas souffrir si une complication
survient. L'équipe médicale est là pour assurer son confort, alors il n'a pas à craindre
que les souffrances vécues à domicile se reproduisent à la maison de soins palliatifs.
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Explication et planification
Lors des rencontres entre le médecin et la persoime âgée, le médecin donne des
explications concernant plusieurs aspects de l'état de santé de la personne âgée
(symptômes et leurs causes possibles, traitements offerts antérieurement et
présentement, diagnostic, tests diagnostiques possibles, options de traitements, lien entre
spiritualité et soulagement de la douleur).
Médecin : Concernant le gargarisme qui pourrait vous aider, ça pourrait aider
un peu à nettoyer la plaie. Ça devrait agir aussi sur l'odeur. Puis, il y a un
produit à l'intérieur, il y a quatre médicaments. Ça aide à hydrater, ça aide
aussi à geler un peu localement. Ce qui fait que ça pourrait aussi contribuer
au soulagement de la douleur.
Personne âgée : Oui, oui.
Médecin : On fait une solution, l'équivalent à peu près deux cuillères à soupe.
Personne âgée : Hum hum.
Médecin : On vous en donne une cuillère à thé, quatre fois dans la journée.
Personne âgée : Oui.
Médecin : Pour...
Personne âgée : Pour nettoyer?
Médecin : Pour nettoyer, vous le brassez juste dans votre bouche pendant une
minute mettons. Vous pouvez même l'avaler, ce n 'est pas grave, c'est des
médicaments. Il y a du Maalox qu 'on donne pour les gens qui ont de l'acidité.
Il y aun médicament contre les champignons. Il y a un peu de gelée qui est un
produit qui va anesthésier localement. Vous pouvez le recracher, vous pouvez
l'avaler, les deux façons de faire, c 'est correct. Ça devrait vous aider pour
votre bouche de ce côté-là.
Personne âgée : C'est ben beau.
Il s'assure que la perception qu'a la personne âgée de la situation est la même que la
sienne en demandant à la personne âgée si ce qu'elle perçoit est en concordance avec ce
qu'il vient de lui dire. Il revient également sur les décisions prises lors des rencontres
précédentes et sur l'état de la persoime âgée. Cela lui permet de faire l'ajustement des
doses des médicaments.
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Médecin : Oui. Par contre, est-ce que la douleur est...
Personne âgée : La douleur, ce n 'est pas pire, elle s'endure.
Médecin : Mais si on regarde, il y a trois jours, vous demandiez plus
d'entredoses, puis en fin de semaine, le docteur a augmenté et le Dilaudid, qui
est la piqûre, et le Lirica, qui est le médicament qu'on a commencé pour
enlever les aiguilles dans votre mâchoire... Est-ce que vous trouvez que la
douleur dans votre langue, dans la mâchoire, elle revient moins souvent?
Personne âgée : Oui. Elle revient moins souvent. Parce que quand ça s'en
vient, je pèse sur le bouton pour avoir une autre dose.
Médecin : Quand je regarde hier et avant-hier, où vous aviez demandé quatre
entredoses, hier, vous en avez demandé juste une. Fait que ça, c 'est un indice
pour moi qui me dit que vous êtes mieux soulagé parce que vous utilisez moins
souvent les entredoses.
Personne âgée : Oui.
Avant de statuer sur ce qui sera fait comme changement dans les soins et traitements, le
médecin demande toujours à la personne âgée si elle est d'accord avec la décision.
Pour ce qui est de la rencontre entre le médecin et le proche aidant, le médecin sollicite
l'avis concernant seulement les objectifs thérapeutiques établis antérieurement avec la
personne âgée.
Le médecin résume toujours les décisions prises lors de la rencontre en ce qui concerne
les traitements choisis et les étapes qui viendront.
Médecin : Si on résume, on observe jusqu 'à demain pour la douleur, pour les
médicaments, puis seriez-vous d'accord qu'on vide votre vessie comme il le
faut à tous les deux jours pour commencer?
Personne âgée : C'est vous le boss.
Médecin : C'est pas moi qui est boss, c'est vous le boss. Moi, je vous propose,
puis vous me dites vers quoi on s'enligne. Si jamais vous avez trop de
sécrétions, il y aura un médicament pour les assécher. J'ai demandé à
l'infirmière de monter de quelques degrés la tête de lit, juste pour être sûr que
vous ne vous étouffiez pas.
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À la toute fin, le médecin demande à la personne âgée si elle a des questions pour lui ou
des clarifications à apporter à propos des décisions ou des traitements.
Médecin : En effet. Avez-vous des questions, des choses qui vous inquiétaient?
Personne âgée : Non, pas mal tout est réglé. Tout est réglé pas mal.
Médecin : OK, on se revoit demain?
Personne âgée : Demain.
Cette étape a été abrégée lors de la rencontre entre l'aidant et le médecin, car l'aidant
voulait plutôt passer à la discussion concernant sa situation familiale avec la travailleuse
sociale et le médecin. Il n'y a donc pas eu de retour sur la rencontre.
3.3 Triade 3
La triade 3 présente aussi des caractéristiques sociodémographiques particulières
(tableau 3.3). Le schéma décrivant le processus décisionnel propre à cette triade est
exposé par la suite (figure 3.3).
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Tableau 3.3 : Données sociodémographiques de la triade 3
Triade 3 Personne agee Proche aidant Médecm
ami
Age 84 ans 60 ans 48 ans
Sexe Homme Homme Homme
Diagnostic Cancer de l'uretère
Lien Pere Fils
Nombre d enfants 2 enfants
Nombre d'annees de scolarité 12 ans 16 ans
Religion
Revenu familial
Nombre d'aimées d'expérience en
médecine
Nombre d'années d'expérience en
soins palliatifs
Catholique
Entre 20 000 et
34 999 $
Catholique
Plus de 60 000 $
Autre religion ;
pratiquant
25 ans
16 ans
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Facteurs influepcant la décision du
proche aidant
• Connaissances médicales
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Perception du milieu de soins
• Émotions face à la situation
• Valeurs
n Croyances relati\*e à la mort et la prise en
charge de la PÂ
• Perception du médecin
X
Facteurs Influençant la décision de
la personne âgée apte à consentir
• Attitude de la PÂ dans le contexte précis
de soins
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Émotions face à la situation
• Connaissances médicales
• Valeurs
• Dviiamique familiale
Attentes du proche aidant relath'e h
son rôle décisionnel
• Participation en coilaboratioa
• Voir au bien être de la PÂ
• Prendre des décisions lorsque PÂ est
inapte
• Accompagner PÂ jusqu'à la mort
• Poser des questions au médecin
• Donner de l'information
X
I
Facteurs influençant la décision du médecin
• Évaluation et définition de la situation
• Normes de conduite dans le cadre des soins
palliatifs
• Attitude du médecin dans le contexte précis de soins
• Valeurs
• Perception de la pratique en soins palliatifs
gériatriques
• Existence d'un protocolepour la situation de soins
Attentes de la personne âgée
relative à son rôle décisionnel
• Participation en coilaboratioa
• Orienter les soins
* Donner de l'information pour
évaluation
Attentes du médecin relath^e à son rôle
décisionnel
• Participation en colbboration
• Expliquer la situation médicale
• Proposer des options de traitement
• Préparer l'aidant au décès de la PÂ
• Dire son opinion
I
t iRencJntre médicale
(En dv'ade ou en triade)
Niveau de conllance entre les acteurs
* PA et aidant ont une relation de confiance avec médecin
Informations liées aux choix théraoentiQues partagées entre les
acteurs
•Aspects psvchosociaux
• Situations relationnelles
• Perception de la mort
• Émotions de la PÂ et l'aidant
• Expérience s vécues par la PÂ ou avec PÂ
• Perceptions de l'aidant et du médecin des soins palliatifs et de
l'euthanasie
• Traits personnels de la PA
• Perception du rôle d'accompa^ement de la PÂ
• Organisation apès te décès de la PÂ
• Désirs de la PA
• Aspects spirituels
• Croyances religieuses
• États de santé de la PÂ
• Description des symptômes
• Causes possibles des symptômes
• Diagnostic
• Évolution de la situation
• Irritants
• ÉNolution possible de la maladie
•Obiectifs thérapeutiques
• Confort
• Pas d'acharnement thérapeutique
• Options de traitements
•Médication
• Altemathes
• Effets bénéfiques
• Effets indésirables
• Protocole en cas de besoin
• Ajustements de doses
•Ad^tation des soins
• Altemati%*es
•Décisions et expériences de soins antérieures
• Soins hospitaliers
•Perception du milieu
• Personnel gentil et ouvert
• Principes éthiques
• Autonomie
• Bienfaisance
• Non malfaisance
Stratégies communiaitIcwBelles
• Recueil d'information
• Médecin éNalue en questionnant la PÂ ou l'aidant
• PÂ s'affirme sur la situation
•Aidant s'afitrme sur la situation
•Aidant questionne le médecin ou la PÂ
• Aidant rectifie de l'information dit par la PÂ
• PÂ pose des questions
• Nouer une relation
►  • Médec in reste ouvert
• Médecin rassure la PÂ ou l'aidant
• Médecin partage les inquiétudes avec PÂ
'  • Médecin nomme les émotions \'écues par PÂ
• Médecin respecte le rythme de la PÂ
• Explications et planification
• Médecin donne des explications
• Médecin pèse le pour et le contre
• Médecin assure un suhi
• Médecin donne son opinion
• PÂ donne son opinion
• Médecin demande l'avis de la PÂ ou de l'aidant
• Aidant donne son opinion
• Médecin et aidant échangent sur la représentation de la situation.
• Médecin s'assure de la compréhension de l 'aidant
• Médecin confirme des décisions antérieures
•Clôture de l'entreviie
• Médecin résume les décisions prises lors de la rencontre
• Médecin demande si PÂ a des questions
Figure 3.3 : Modèle décisionnel de la triade 3
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Facteurs influençant la décision du proche aidant
L'aidant est le fils de la personne âgée; il a 60 ans. Il mentionne avoir une relation
privilégiée avec son père. Il est présent à la maison de soins palliatifs tous les jours et il
participe à presque toutes les discussions concernant les traitements.
L'aidant accompagne son père depuis plusieurs années dans ses péripéties de santé. Il
était présent lorsqu'il a eu une tumeur au cerveau, un triple pontage coronarien, un
anévrisme à l'aorte, une chirurgie pour débloquer les artères des membres inférieurs, xme
embolie pulmonaire, le cancer du rein et la découverte d'une masse tuméreuse dans
l'abdomen. L'aidant croit que, jusqu'à son admission en maison de soins palliatifs, la
personne âgée n'a jamais été soulagée convenablement contre la douleur. L'aidant
coimaît tous les médicaments administrés à la persorme âgée, leurs doses et leurs effets.
Au début des rencontres, il ne sait pas ce que sont vraiment les soins palliatifs, mais,
avec le temps, il comprend mieux la philosophie et les soins qui y sont dispensés.
L'aidant sait que son père ne veut pas d'acharnement thérapeutique et qu'il aimerait
« bien mourir ». L'aidant observe une détérioration de l'état de santé de la personne âgée
soit, une perte de lucidité, une augmentation des vomissements, des difficultés à
s'alimenter seule, une augmentation de la somnolence et une diminution des forces
musculaires. Selon l'aidant, la persorme âgée souffre physiquement. Les traitements
contre la douleur produisent des nausées et causent des problèmes de somnolence.
Lorsque le Ritalin est incorporé à la médication pour contrer la somnolence, l'aidant a
remarqué de l'agitation et de l'insomnie chez son père. L'aidant a remarqué que la
personne âgée présente aussi des souffrances psychologiques.
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L'aidant voulait que son père soit admis à la maison de soins palliatifs. Pour lui, c'est un
endroit facilitant l'accompagnement de la personne âgée. C'est un havre de paix et un
milieu favorisant la présence de la famille. L'aidant croit que la mort de son père se
déroulera doucement et qu'elle viendra après une longue respiration. Pour lui, il importe
de respecter le désir de la personne âgée, soit de ne pas lui donner des traitements contre
son gré et qu'il dorme le plus possible. Aussi, il ne veut absolument pas que son père
éprouve des souffrances. Selon l'aidant, le médecin n'est pas là pour faire des
expériences aux dépens de son père. Il travaille toujours pour arriver à ce que la
persorme âgée soit le mieux possible. Il est à l'écoute de ce que son père demande et
cherche à le comprendre dans ses demandes.
L'aidant trouve la situation d'accompagnement difficile à vivre. Il éprouve de la tristesse
lorsqu'il voit la personne âgée dans cet état. Il aimerait bien que son père soit libéré de
sa souffrance physique et psychologique, voire qu'il décède le plus rapidement possible,
car la situation présente de soins manque de sens pour lui. Par ailleurs, l'aidant espère
que son père reprenne un peu de mieux pour pouvoir l'amener faire une dernière visite
chez lui. L'amour entre le père et le fils est palpable. L'aidant et la persorme âgée le
disent ouvertement.
Attentes relatives au rôle du proche aidant
L'aidant de la triade 3 considère que les décisions de traitement doivent être prises en
collaboration entre le médecin, la personne âgée et lui. Pour lui, son rôle est
principalement d'accompagner la personne âgée jusqu'à sa mort, de dormer de
l'information au médecin concemant sa perception de la situation, de poser des
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questions aux médecins pour s'assurer de bien comprendre et de voir au bien-être
général de la personne âgée. Enfin, il croit que les décisions de traitement lui reviendront
entièrement lorsque la personne âgée sera incapable de participer aux décisions.
Facteurs influençant la décision de la personne âgée
La personne âgée est un homme de 84 ans atteint d'un cancer de l'uretère. Avant son
admission à la maison de soins palliatifs, il était à domicile et il n'arrivait pas à contrôler
sa douleur. Son épouse n'avait plus la force de prendre soin de lui à la maison. Entre son
admission en maison de soins palliatifs et le domicile, il a fait un court séjour à l'hôpital
où il a reçu, selon lui, de bons soins.
Plusieurs personnes sont présentes auprès de lui à la maison de soins palliatifs. Son
épouse, son fils et la belle-sœur de son fils. Une particularité est que son épouse n'est
pas son aidante principale. Elle n'accepte pas de voir son mari dans cet état, donc ses
visites se font plus rares. En plus, elle n'accepte pas que son mari soit somnolent et le dit
clairement à celui-ci lors de ses visites. La personne âgée identifie son fils comme aidant
principal. La personne âgée connaît son parcours de soins. Il a eu un cancer du rein en
2005 qui a mené à une ablation. Par contre, il sait que tout n'a pas été enlevé lors de
cette chirurgie. Le présent cancer de l'uretère est donc une résultante du cancer
précédent. Il y a eu progression du cancer dans la région de l'aine ce qui cause beaucoup
d'inconfort et de douleur.
Même si la personne âgée reçoit des soins de confort à la maison de soins palliatifs, il
ressent de la douleur par moment. Il ne veut pas déranger le personnel, alors il est
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difficile pour lui de demander des entredoses. Conséquemment, il trouve que le contrôle
de la douleur ne se fait pas assez rapidement. L'ajustement de la médication est toujours
à recommencer, ce qui est difficile pour lui. La personne âgée vit un dilemme en ce qui
conceme sa condition. Il voudrait avoir moins de douleur et la somnolence le lui permet.
Par ailleurs, il voudrait rester éveillé pour pouvoir échanger avec ses proches. La
personne âgée vit beaucoup d'émotions difficiles relativement à sa mort prochaine. Il se
sent prêt à mourir tout en ne voulant pas laisser ses proches. La mort, pour lui, sera une
délivrance, car il se dit épuisé de subir les aléas de la maladie qui perdure depuis de
nombreuses années. La personne âgée sent qu'elle est dépendante des autres et qu'elle
est un poids pour ses proches. Par exemple, il n'est plus capable de se soigner ni de
manger seul. Le fait de se rendre compte de sa perte d'autonomie lui fait vivre un
sentiment d'humiliation, ce qu'il vit difficilement. Tous ces sentiments et émotions le
poussent à vouloir en finir avec la vie.
Attentes relatives au rôle de la personne âgée
La personne âgée veut prendre les décisions de traitement en collaboration avec le
médecin, mais elle veut aussi que son proche aidant soit informé des décisions à prendre.
Il croit que son rôle est d'orienter les soins en fonction des objectifs thérapeutiques
établis avec le médecin et de donner au médecin toute l'information nécessaire pour
qu'il puisse faire une évaluation juste et complète de la situation.
Facteurs influençant la décision du médecin
Le médecin cumule plus de 16 années d'expérience en soins palliatifs et travaille depuis
plus de 10 ans à la maison de soins palliatifs où séjoume la personne âgée. Il connaît
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bien le parcours médical de la personne âgée, tout en s'attardant à ce qu'elle vit
actuellement. La condition de santé de la personne âgée se détériore de jour en jour. Elle
est plus affaiblie, vit un ralentissement psychomoteur, est amaigrie, etc. Les principaux
effets secondaires des traitements sont la somnolence causée par la médication contre la
douleur et par l'anxiolytique; la nausée engendrée par le sédatif et l'insomnie et la
surexcitation provoquées par le médicament psychotrope. Le médecin considère qu'en
plus du cancer en phase terminale, la personne âgée souffre d'insuffisance rénale qui a
un effet direct sur l'absorption médicamenteuse. Il est conscient que la personne âgée
ressent encore des douleurs, des nausées et de la toux. Il considère donc ce qu'il pourrait
offrir comme options de traitement, soit l'ajout de traitements ciblés et le changement de
narcotique. Selon le médecin, au début des rencontres, la personne âgée est capable de
prendre ses décisions. Or, avec le temps la confusion se présente et provoque de la
tristesse chez la personne âgée.
Le médecin affirme eonnaître les désirs de la persorme âgée. Selon lui, il ne veut plus
recevoir de traitement invasif, ne plus prendre trop de médicaments induisant la
somnolence et ne pas rallonger sa vie. Il aimerait plutôt avoir un meilleur contrôle de sa
douleur, être plus éveillé et finir ses jours dans un sommeil profond. Aussi, il est
conscient qu'à court terme, la personne âgée aimerait retourner pour une dernière visite
à son domicile.
Le médecin demeure disponible pour répondre aux questions ou pour parler de la mort
avec la personne âgée ou avec l'aidant. Il adopte un comportement empathique qui se
traduit par la présence d'une chaleur humaine et par la reconnaissance des souffrances
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de la personne âgée. Il se montre également intéressé à ce que vivent la persorme âgée et
son aidant. Une valeur importante pour le médecin est le respect de l'autonomie de la
personne âgée. Il tient compte avant tout des désirs du patient. Pour ce qui est du proche
aidant, il le considère en un deuxième temps. Le médecin s'assure de prendre en
considération son point de vue lors des discussions en triade. Lorsque le médecin est
questionné sur la place que les personnes âgées en général veulent avoir dans les
décisions, il affirme qu'habituellement, les patients de plus de 75 ans ne veulent pas être
impliqués dans les décisions. Selon lui, elles s'en remettent généralement aux décisions
du médecin ou elles acceptent tout ce qui leur est proposé.
Le traitement des persoimes âgées en fin de vie est beaucoup plus complexe que chez les
adultes plus jeunes, car elles ont plusieurs pathologies concomitantes, un système
fragilisé et donc peu de résistance pour faire face aux complications médicales. Les
soins palliatifs sont pour le médecin une option qui permet d'accompagner la personne
âgée dans sa phase de fin de vie. La question de l'euthanasie découle, selon le médecin,
d'un inconfort des familles au sujet de la mort imminente de leur proche.
Conséquemment, le besoin de contrôler la fin de vie peut mener à ce type de demande.
Ce milieu offrant seulement des soins palliatifs, le médecin prend plusieurs précautions
pour éviter les complications en fin de vie. Il propose, par exemple, des protocoles
médicamenteux pour éviter la détresse respiratoire.
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Attentes relatives au rôle du médecin
Dans cette triade, le médecin croit que les décisions doivent être prises en collaboration
avec la personne âgée, et, lorsque celle-ci n'en a plus la capacité, avec le proche aidant.
Selon lui, dans le processus décisionnel, son rôle est d'expliquer les situations médicales
aux autres membres de la triade, de proposer les options de traitements disponibles et de
partager son opinion concemant le meilleur choix à faire. Enfin, il agit auprès des
familles en les préparant au décès prochain de la personne âgée.
La rencontre médicale
Au début du suivi, les rencontres médicales de cette triade se déroulent majoritairement
en présence du médecin, de la personne âgée et du proche aidant. Par la suite, lorsque la
personne âgée devient inapte en raison d'un sommeil profond, les échanges se font entre
le médecin et l'aidant au chevet de la personne âgée. Les rencontres sont quotidiennes.
Niveau de confiance
La confiance entre les acteurs se bâtit tout au long du suivi grâce à la transparence, à
l'empathie et aux intentions exprimées par le médecin. La personne âgée et le proche
aidant font confiance au médecin et ceux-ci sentent que le médecin centre son
intervention sur la personne âgée.
Intervieweuse : Qu 'est-ce qui fait que vous avez justement ce sentiment de
confiance là?
Aidant : Bien, c'est un tout. C'est d'abord l'attitude du médecin, son empathie.
Ce n 'est pas un homme froid, c 'est un homme chaleureux.
11 est remarqué dans cette triade que le médecin admet qu'il entretient une relation
d'intensité privilégiée avec les deux autres membres de la triade.
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Médecin : Je ne passe pas toujours une heure et dix, une heure et quart avec
les patients et avec les familles. J'ai peut-être vécu ça une quinzaine de fois sur
à peu près mille patients que je me suis occupé ici. Euh... de cette intensité-
là... C'est pour ça, comme je disais, c'est particulier que ça ait tombé sur une
famille... qui avait cette ouverture-là.
Informations liées aux choix thérapeutiques partagées entre les acteurs
Les thèmes abordés lors des discussions entre les membres de la triade sont de l'ordre
des aspects psychosociaux, des aspects spirituels, de l'état de santé de la personne âgée,
des objectifs thérapeutiques, des options de traitements, des décisions et expériences de
soins antérieures, de la perception du milieu de soins et, finalement, des principes
éthiques.
Plusieurs éléments psychosociaux sont traités dans les échanges entre les membres de la
triade. Il est question des relations existant entre les membres de la famille et plus
particulièrement entre la personne âgée, sa femme et le proche aidant. La femme de la
personne âgée n'accepte pas la mort prochaine de son mari ce qui teinte la dynamique
familiale et l'engagement de celle-ci dans l'accompagnement palliatif. Quant à elle, la
personne âgée affirme qu'elle se sent prête à mourir. Pour cet homme, la mort est
synonyme de délivrance, car il est fatigué de souffrir, mais, en même temps, il dit ne pas
ressentir l'urgence de mourir, car il ne veut pas laisser les siens. La relation établie entre
le proche aidant et la personne âgée est privilégiée. Pendant les premiers jours de
l'accompagnement à la maison de soins palliatifs, l'aidant parle régulièrement au
médecin des bons moments et des belles discussions qu'il partage avec son père.
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La personne âgée et le proche aidant expriment clairement leur tristesse, et ce, à divers
moments et pour diverses raisons. La personne âgée est triste de laisser les siens et
éprouve de la tristesse lorsqu'il présente de la confusion. Le proche aidant, quant à lui,
ressent de la tristesse lorsqu'il voit son père souffrir.
Lors des discussions avec le médecin, le proche aidant partage que la persorme âgée a
toujours vécu pour les autres et au service des autres. Il sent que même dans le processus
de la mort, son père meurt pour les autres et qu'il a de la difficulté à identifier ses
propres besoins et à formuler des demandes.
Au moment où la personne âgée sombre dans un sommeil profond, le proche aidant
aborde avec le médecin la question de l'euthanasie et sa perception des soins palliatifs.
Pour le proche aidant, l'euthanasie est admissible et les soins palliatifs peuvent, à un
certain point, ressembler à de l'acharnement thérapeutique. Par contre, le médecin ne
partage pas ce point de vue et clarifie les deux concepts.
L'accompagnement en soins palliatifs amène le proche aidant à réfléchir à son rôle
d'accompagnement (voir au bien-être de la personne âgée et prendre les décisions lors
de l'incapacité décisionnelle), mais également aux procédures qui suivront le décès de la
personne âgée (annonce dans journal, funérailles, etc.) L'aidant de la triade 3 aborde ces
questions avec le médecin.
L'aspect de la spiritualité est abordé par la personne âgée et le médecin sous l'angle de
la religion. La personne âgée croit que de demander à Dieu de mourir est permis. Pour
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ce qui est de l'aidant, il aborde ce thème avec le médecin en discutant de la peur qu'il
ressent à propos de la mort de son père et de la possibilité d'une vie après la mort. Dans
cette triade, le médecin aborde ouvertement ses croyances en un dieu. Il ouvre aussi la
discussion sur le processus normal de la mort.
Quant à la personne âgée, elle partage avec le médecin et le proche aidant son désir de
faire une dernière visite chez elle, tout comme ses volontés concernant ses soins et les
objectifs thérapeutiques (confort et absence d'acharnement thérapeutique).
Lors des rencontres médicales entre les membres de la triade, il est question du
diagnostic (cancer de l'uretère). Plusieurs symptômes sont abordés tout au long du suivi
de la personne âgée (douleur, nausée et vomissements, insomnie la nuit, toux, diarrhée,
somnolence le jour et confusion). Au début du suivi, les principaux irritants pour la
personne âgée sont la douleur et l'insomnie. Par la suite, ce sont davantage la confusion
et la désorientation qui sont mises en premier plan. Les causes possibles de ces
symptômes sont alors discutées (par exemple : diminution de la fonctionnalité des reins,
saturation en médicament, effets indésirables de certains médicaments). Il est aussi
question de l'évolution de la situation au fil de l'accompagnement en ce qui a trait aux
différentes étapes de la mort.
Les symptômes et les irritants guident les objectifs thérapeutiques identifiés par la
personne âgée, dont le confort (pas de douleur ni de nausées), l'équilibre entre éveil et
sommeil et l'absence d'acharnement thérapeutique.
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Tout au long du suivi, les principales discussions se font autour de la médication à
administrer à la personne âgée. Pour chacun des médicaments proposés par le médecin,
il y a des ajustements de dose. Le médecin discute avec les membres de la triade des
effets bénéfiques (par exemple : diminution des nausées et de la douleur) ou indésirables
(par exemple ; augmentation de la somnolence) possibles ou ressentis. Il est également
question des protocoles médicamenteux en cas de besoin pour ce qui est des problèmes
de constipation ou de détresse respiratoire. Ces informations sont toujours en lien avec
les objectifs thérapeutiques poursuivis. Le médecin aborde aussi avec les membres de la
triade un autre volet des soins non rattaché à la médication, soit l'importance des soins
de bouche pour le confort lorsque l'hydratation de la personne âgée est plus difficile.
Dès la première rencontre entre les acteurs de la triade, le proche aidant raconte au
médecin l'historique des soins jusqu'à l'admission en maison de soins palliatifs. Il est
question de la période de soins à domicile et de soins hospitaliers. Il expose tous les
soins reçus par la personne âgée au cours des derniers mois et les traitements qui ont été
cessés (calcium en intraveineux) ainsi que les raisons ayant motivé ces choix antérieurs.
L'aidant considère le personnel travaillant à la maison de soins palliatifs comme étant
gentil et ouvert, ce qu'il apprécie. Les acteurs de la triade savent aussi que les soins
offerts à la maison de soins palliatifs sont des soins de confort.
Enfin, le principe du respect de l'autonomie de la personne âgée est abordé par le proche
aidant lorsqu'il s'adresse au médecin dans les premières rencontres médicales. Tous sont
d'accord avec ce principe. Par contre, concernant le principe de la bienfaisance ou la
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non-malfaisance, il est abordé seulement lorsque la persoime âgée devient inconsciente.
La bienfaisance se traduit alors par le fait de mettre en œuvre tout ce qui est possible
pour poursuivre les objectifs identifiés par la personne âgée et pour atteindre un certain
confort. Tandis que la non-malfaisance traite de l'absence de préjudice à la personne
âgée en évitant les interventions ou les médicaments jugés inappropriés en fonction des
objectifs de soins.
Stratégies communicatiormelles
Lors des multiples rencontres entre les membres de la triade 3, plusieurs stratégies
communicatiormelles sont utilisées par le médecin, le proche aidant et la persoime âgée
pour partager l'information menant aux choix de traitements.
Au début de chacune des rencontres, le médecin évalue l'état de la persoime âgée en la
questionnant ou en questionnant l'aidant sur les symptômes présents (douleur,
somnolence, nausées) depuis la demière rencontre médicale. C'est à ce moment que la
personne âgée peut s'exprimer sur ses objectifs thérapeutiques; donc ce qui est important
pour elle.
Le retour sur les décisions antérieures constitue le sujet suivant. Cela permet à la
personne âgée ou à l'aidant de s'affirmer sur la situation présente; c'est à ce moment que
la satisfaction des traitements est abordée.
Médecin : Mais si on en revient à la douleur, là, est-ce que vous considérez
que vous êtes bien soulagé ou ça mériterait qu'on ajuste un peu plus vos
médicaments?
Personne âgée : On pourrait facilement ajuster un peu plus.
Médecin : Pour réduire la douleur encore, encore mieux?
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Personne âgée : Farce que c 'est tannant de demander. Ah, il y a une douleur,
là, ça fait mal.
Médecin : Ça, on va regarder pour ça.
Dans cette triade, la personne âgée pose beaucoup de questions pour comprendre les
effets des traitements, les médicaments qui lui sont administrés, les ajustements de doses
qui sont apportés et les causes possibles des symptômes. Comme dans cette triade un des
rôles de l'aidant est selon lui de poser des questions au médecin pour s'assurer du bien-
être de la persoime âgée, l'aidant questiorme le médecin ou la personne âgée sur les
symptômes et les décisions antérieures, mais il s'assure aussi que l'information
transmisse par la personne âgée au médecin soit juste. Conséquemment, il rectifie ou
apporte des précisions sur l'information lorsque cela est nécessaire (douleur ressentie,
perte de mémoire, irritants).
Médecin : Il y a-t'il d'autres malaises qui vous inquiètent?
Personne âgée : Non.
Médecin : Qui vous inquiètent?
Personne âgée : Il y avaitjuste ces deux-là, le tiraillage sur un testicule, là.
Médecin : Bien oui, je suis bien d'accord avec vous.
Aidant : Si vous permettez, je vais intervenir par exemple. Il m'a dit d'autre
chose ce matin. Bien, quand tu m'as appelé.
Personne âgée : Je ne me souviens pas de tout, hein.
Aidant : La première fois...
Personne âgée : C'est ça que j'ai dit...
Aidant : Ouais. Non.
Personne âgée : Mes facultés s'en vont.
Aidant : C'est la première fois que mon père... parce que je viens le matin. Je
reste ici jusqu 'à 9 heures moins quart, jusqu 'au temps qu 'il se rendorme. Je
pars, je m'en vais à la maison, je vais faire d'autres choses. Puis ce matin,
c 'est la première fois dans cette heure là, qu 'il m'appelle. Il dit...
Personne âgée : Je savais pu où tu étais rendu.
Aidant : Il dit t'esparti vite. Non, j'ai dit, c 'est comme d'habitude. Mais j'ai dit
tu veux tu me voir? Il dit oui. Là, je suis venu ici, puis là, c 'est là qu 'il m'a dit,
j'ai mal dans le dos, puis j'ai mal au bras. Tu m'as dit ça ce matin. Puis là, je
voulais être là quand le médecin allait venir parce que mon père, il ne dit pas
tout. Mais peut-être... puis il m'a dit aussi autre chose. Il m'a dit, je me sens
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drôle aujourd'hui. On dirait que je perds la mémoire, on dirait que je sens qu'y
a quelque chose qui change. Il m'a dit ça.
La relation existant entre les membres de la triade vient teinter les échanges
d'information. Cette mise en place de la relation est généralement induite par les actions
ou l'attitude du médecin. Le médecin reste ouvert à discuter de thèmes qui ne sont pas
directement liés au traitement de la personne âgée. À titre d'exemple, il s'attarde à ce
que vit l'aidant, il parle avec lui de mort, de spiritualité et des expériences passées tout
en s'assurant de rassurer l'aidant sur les étapes à venir.
Médecin : Oui, c 'est la partie de la réalité de la mort qui est difficile.
Aidant : Oui, oui.
Médecin : Qui nous accompagne.
Aidant : Bien, c'est tout un processus... je veux dire, quand ça fait 15 ans,
20 ans que tu travailles auprès des mourants, t'as développé une grande
sensibilité par rapport à ça, donc, un accompagnement en douceur. C'est loin
d'être une carapace. Une belle expertise de vie qui permet d'avoir, des gens
qui sont autour, une bonne perception pour les aider à faire ce cheminement-
là. Mais quand tu le vis là, comme personnes proches... je n'ai pas 35 ans
d'expertise. Et donc, c 'est là où tout ça fait partie des apprentissages de la vie.
Lorsque le médecin s'adresse à la personne âgée, il partage ses inquiétudes, nomme les
émotions vécues et rassure la persoime âgée. Dans le cas où la personne âgée vit de la
somnolence, le médecin respecte son rythme, même si cela mène à allonger la durée de
la rencontre. Il ne bouscule pas les échanges; il prend le temps nécessaire.
Aidant : Il y a quelques jours avant que mon père ait moins de conscience, le
médecin se référait toujours à lui. Puis, le médecin, il a respecté le rythme de
mon père. Ça, il trouvait ça admirable parce qu 'il a été de longues périodes je
te dirais en silence. Donc, en recueillement devant l'attente que mon père lui
réponde.
Lors des échanges entre les membres de la triade, le médecin donne des explications sur
les causes possibles des symptômes, les effets de certains traitements, l'évolution
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possible de la maladie ou de l'état de santé, des options de traitements, du diagnostic, de
l'euthanasie et des soins palliatifs.
Médecin : Essentiellement, il peut y avoir deux facteurs. Le fait d'avoir
augmenté un peu l'Haldol pour contrôler le mal de cœur peut avoir affecté
votre mémoire. Puis, le fait d'avoir utilisé un peu de Robinule hier soir, parce
que vous étiez pas mal embarrassé, puis l'infirmière vous a donné une
injection pour enlever les sécrétions. Cela a pu affecter un peu aussi, vous avez
eu l'impression d'être un peu confus ce matin. Une difficulté à vous resituer
dans la période du jour. Puis comme la mémoire fonctionne moins bien, vous
aviez l'impression que dans le fond, il était parti plus vite.
Il s'assure que la personne âgée et l'aidant ont compris ses explications. Il fait également
l'exercice avec les membres de la triade de peser le pour et le contre des traitements
disponibles. Cette stratégie permet au médecin de mieux comprendre l'ambivalence qui
existe dans l'élaboration des objectifs thérapeutiques (éveil et sommeil). Le médecin
assure un suivi des décisions qui ont été prises antérieurement concernant les soins à la
personne âgée. Dans cette triade, lorsqu'il est question du choix d'un traitement plutôt
qu'un autre, tous donnent leur opinion. Cette attitude est induite directement par le
médecin, car il demande régulièrement l'avis de la personne âgée et de son proche
aidant. Il y a contre-validation de la représentation que se fait chacun des acteurs de la
situation. Cela permet au médecin de s'assurer, surtout à la fin de la période
d'accompagnement, que l'aidant comprend bien la situation.
À la fin de chacune des rencontres, le médecin résume les décisions prises. Il s'assure
donc que les modifications aux traitements soient endossées par tous et que l'on puisse
procéder à l'application des décisions.
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Médecin : Oui, il y a encore du chemin à faire. Si je résume, on garde la patch
et le Dilaudid.
Personne âgée : A la quantité que ça donne là.
Médecin : Oui. Je vais augmenter un petit peu l'Aldol pour essayer d'enlever
encore mieux le mal de cœur. Le sirop reste en standhy si Jamais vous toussez
beaucoup à cause de vos poumons.
Le médecin voit aussi à ce qu'il ne reste aucune question en suspens, car il demande
toujours aux membres de la triade s'ils ont des questions.
Médecin : Est-ce qu 'il y a autre chose que vous pensez que je pourrais faire?
Personne âgée : Bien dans le moment, vous avez fait de très bons choix. On
peut essayer de les conserver encore quelques jours. On va voir qu 'est-ce que
ça va donner. Si ça demeure au beau fixe, bien ça sera peut-être fini la
recherche.
Médecin : La recherche du confort.
Personne âgée : Oui.
Le contrat concernant les décisions à prendre est fait avec la persoime âgée et non avec
l'aidant même si celui-ci a été consulté lors de la rencontre, et ce, jusqu'au moment où la
personne âgée n'est plus en mesure de participer aux décisions de traitement.
3.1.1.4 Triade 4
Les données sociodémographiques sont dévoilées dans le tableau 3.4, suivies du schéma
du processus décisionnel concernant la triade 4 (figure 3.4).
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Tableau 3.4 : Données sociodémographiques triade 4
Triade 4 Personne âgée Proche aidant Medecm
Age 78 ans 84 ans 49 ans
Sexe Femme Homme Homme
Diagnostic Cancer du poumon
Lien Conjointe Conioint
Nombre d'enfants 0 enfant
Nombre d'années de scolarité
Religion
Revenu familial
Catholique Catholique
Nombre d'années d'expérience en
médecine
Nombre d'années d'expérience en
soins palliatifs
Autre religion :
pratiquant
Entre 20 000 et 34 999 Plus de 60 000
25 ans
16 ans
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F acteurs influencapt la décision dn
proche aidant
• Connaissances médicales
• Définition de la situation
• Expériences antérieures de soins
• Perception du milieu de soins
• Émotions face à la situation
• Attitude de 1 aidant dans te contexte précis
de soins
• Santé de r aidant
Attentes du proche aidait relative à
son rôle dècisioppel
•Partic^atiott passive
• Voir au bien être de la PÂ
• Accompagner PÂ jusqu'à la mort
Facteurs lafluencant la décision de
la personne àyèe ante à consentir
* Attitude de la PA dans le contexte précis
de soins
* Définition de la situation
' Expériences antérieures de soins
* Perception du milieu de soins
* Émotions relative à la situation
* Croyances face à la mort
Attentes de la personne âgée
relath e à son rôle décisionnel
* Participation passive
FacteTS influençant la décision du médecin
• Évaluation et définition de la situation
• Normes de conduite dans le cadre des soins
palliatifs
• Perception de la capacité décisionnelle de la PÂ
• Émotions face à la situation
Attentes du médecin relath'e à son rôle
décisionnel
* Participation activefDéddeniO
* Rassurer la famille
I
-t. l
Rencon re médicale
(En dyade)
Niveau de confiance des acteurs
> PÂ et aidant ont
• FamiDe
une relation de confiance avec médecin
entière a confiance au médecin
Informations liées aux choix thérapeutiques
partagées entre les acteurs
• Aspects psvchosociaux
• Situation relationnelle
• Perception de la mort
• Émotions de la PÂ
• Expériences vécues par PÂ
• Préoccupations de la PÂ
• Santé de l'aidant
• Aspects spirituels
• Croyances religieuses
•États de santé de la PÂ
• Description des symptômes
• Causes possibles des synçtômes
• Diagnostic
• É^x)lution de la situation
• Pronostic
• Irritants
• Évolution possible de la maladie
•Objectifs thérapeutiques
•Confort
• Sortira l'extérieur
• Cotions de traitements
• Médication
• Alternatives
• Effets bénéfiques
• Effets indésirables
• Prolocdeen cas de besoin
• Ajustements doses
• Tests diagnostic à faire si besoin
• Décisions et expériences de soins antérieures
• Soins hospitaliers
• Soins à la Maison de soins palliatifs
• Perception du milieu de soin
• Bon milieu
• Personnel gentil
•Principes éthioues
• Bienfaisance
Stratégies commualcatioppclles
» Recueil d'information
• Médecin évalue en questionnant la PÂ ou l'aidant
• PÂ s'affirme sur la situation
• Médecin vérifie la con^néhensicos par la PÂ ou l'aidant de la
situation
•Aidant s'affinne sur la situation
• Difficultés dans la transmission de l'information par la PÂ
• Nouer une relation
• Médecin reste ouvert
• Médecin rassure PÂ
• Explication et planification
• Médecin donne des explications
• Médecin pèse le pour et le contre
• Médecin assure un suivi
• Médecin donne son opinion
• PÂ donne son opinion
• Médecin demande l avis de la PÂ ou de l'aidant
• Aidant donne son opinion
• Médecin et aidant échangent sur la représentation de la situation.
• Clore l'entrevue
• Médecin résume les décisions prises lors de la rencontre
• Médecin demande si PÂ a des questions
'IMcMom i 'Appllcitlon d—<
Figure 3.4 : Modèle décisionnel de la triade 4
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Facteurs influençant la décision du proche aidant
Dans cette triade, le proche aidant est le conjoint depuis deux ans de la personne âgée.
L'aidant est un médecin de 84 ans à la retraite. Lors de l'apparition des premiers
symptômes de la maladie, il pensait que la personne âgée avait un disque déplacé dans la
colonne vertébrale et que cela pouvait engendrer des douleurs au cou. Par contre, il sait
maintenant que la personne âgée a un cancer du poumon et que la généralisation de ce
cancer touche principalement la région de la nuque. Il trouve que la médication qui est
actuellement administrée à sa conjointe pour contrer les nausées est inadéquate et ne
donne pas les résultats escomptés. Pour lui, les soins palliatifs qui sont offerts à la
maison de soins palliatifs ont comme objectif le confort de la personne parce qu'il est
maintenant inapproprié d'intervenir de façon curative. Il trouve que la condition de santé
de la personne âgée se détériore de jour en jour. Il croit qu'elle ne pourra pas vivre
comme ça encore longtemps, car beaucoup de symptômes indésirables sont présents
(nausées, maux de cou, faiblesse généralisée). Ce proche aidant a aussi accompagné sa
première femme à la maison de soins palliatifs il y a neuf ans. En faisant le bilan de ses
deux expériences d'accompagnement, il retire une impression positive de la maison de
soins palliatifs. Selon lui, le personnel est sympathique. L'amour qu'il a pour sa
conjointe se traduit par l'acceptation que celle-ci va mourir et par l'importanee de
l'accompagner dans sa fin de vie. Il la trouve courageuse et brave de passer par toutes
les preuves qu'elle vit actuellement. Il vit l'accompagnement au jour le jour, ear il ne
sait pas exactement quand sa conjointe décédera. Un autre élément qui influence le
proche aidant est sa santé précaire. De récents tests révèlent qu'il pourrait décéder
subitement en raison de graves problèmes cardiaques. Par contre, il ne voulait pas en
discuter avec la personne âgée par souci de ne pas l'inquiéter.
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Attentes relatives au rôle du proche aidant
Le proche aidant veut endosser un rôle passif dans les décisions de traitement de la
personne âgée. Le rôle décisionnel concernant les choix médicaux revient au médecin. Il
croit que son rôle est davantage de voir au bien-être de la personne âgée en étant à ses
côtés; en l'accompagnant tout au long de sa fin de vie et en partageant encore de bons
moments avec elle.
Facteurs influençant la décision de la personne âgée
La personne âgée de la triade 4 est une femme de 78 ans atteinte d'un cancer du
poumon. C'est une infirmière retraitée depuis plusieurs années. Elle a toujours pris soin
des autres dans son travail tout comme dans sa vie privée, son premier conjoint étant un
grand cardiaque. Elle a de la difficulté à demander et à accepter l'aide. Elle vient d'être
admise en maison de soins palliatifs après quelques semaines à l'hôpital. Son cancer
s'est soudainement présenté il y a moins de deux mois. Elle avait très mal dans le cou et
à la tête ce qui l'a menée à consulter un médecin et c'est à ce moment que les médecins
lui ont annoncé qu'elle est atteinte d'un cancer terminal. Lorsqu'on la questionne, elle
affirme qu'il lui reste entre six mois et un an à vivre, comme lui avait dit son
pneumologue. Par contre, elle est consciente que, pour être admis à la maison de soins
palliatifs, les patients doivent avoir un pronostic de moins de deux mois. Elle présente
donc des incongruités dans son discours. Elle ne veut pas nécessairement aborder son
état de santé. Elle sent qu'elle perd des capacités de jour en jour (force musculaire et
éveil). Pour ce que est des symptômes ressentis (nausées, mal de cou, somnolence), elle
aimerait bien que le médecin lui donne quelque chose pour la soulager. Elle se trouve
chanceuse d'avoir été admise à la maison de soins palliatifs, car c'est l'endroit où elle
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voulait aller plutôt que de retourner à domicile. Elle éprouve beaucoup de tristesse
lorsqu'elle aborde le thème de son présent conjoint. Elle ne veut pas le laisser seul, car
elle a peur qu'il soit incapable de s'occuper de lui-même. Il était prévu, selon elle, qu'il
décède en premier. La personne âgée ne veut absolument pas mourir. Pour ce qui est des
gens autour d'elle, elle n'a pas d'enfant, mais son frère et beaucoup d'amis viennent la
visiter.
Attentes relatives au rôle de la personne âgée
A première vue, la personne âgée s'attend à jouer un rôle passif dans les décisions. Elle
considère que les décisions sont du ressort du médecin et qu'elle n'a pas à y participer.
Facteurs influençant la décision du médecin
Le médecin œuvre à la maison de soins palliatifs, depuis plus de 16 ans. Il coimaissait la
personne âgée avant son entrée à la maison de soins palliatifs, car ils avaient travaillé
ensemble il y a plusieurs années. Le médecin sait que la personne âgée était en pleine
forme il y a moins de quatre mois et que les symptômes ont débuté subitement par des
engourdissements dans les orteils et un mal de cou. Selon le médecin, lorsque la
personne âgée a consulté les médecins, ils lui ont donné de la radiothérapie palliative
pour diminuer la masse cervicale. Il évalue donc la condition de santé de la personne
âgée en étant conscient qu'elle présente beaucoup d'effets secondaires comme les
nausées, la somnolence et la douleur au cou. Il sait que certains des symptômes présents
sont attribuables à la médication qui cause de la nausée et affaiblit les muscles de la
ceinture pelvienne, rendant la position debout difficile pour la personne âgée. Dans ce
cas, l'ajustement efficace de la médication est très difficile. Cette situation entraîne chez
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le médecin un sentiment d'impuissance à répondre adéquatement aux besoins de confort
de la personne âgée. Il dit que le fait de connaître la personne âgée depuis longtemps ne
diminue pas son objectivité comme médecin, mais il ressent plus de tristesse qu'avec les
autres patients. Le médecin considère que la personne âgée est encore capable de
prendre ses décisions, mais de jour en jour, la communication avec elle est plus difficile.
Il consulte l'aidant seulement deux jours avant le décès de la personne âgée, car il
considère à ce moment qu'elle n'est plus apte à participer aux décisions.
Attentes relatives au rôle du médecin
Le médecin, dans la triade 4, développe la perception suivante de son rôle : décider des
traitements, en informer la personne âgée et obtenir son assentiment. C'est à la suite
d'interactions avec la personne âgée que le médecin perçoit ainsi son rôle, car la
personne âgée répète souvent qu'elle ne veut pas prendre les décisions.
La rencontre médicale
Les rencontres médicales entre les membres de cette triade se font en dyade entre
persoime âgée et médecin ou proche aidant et médecin. Lors des rencontres entre la
personne âgée et le médecin, ce dernier est toujours assis près du lit, car la personne
âgée demeure alitée. Une rencontre entre médecin et proche aidant est demandée
seulement lorsque le médecin considère que la situation de santé de la personne âgée est
précaire et que sa capacité décisioimelle est diminuée.
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Niveau de confiance
Lors des rencontres médicales, la personne âgée et le proche aidant font entièrement
confiance au médecin. Cette confiance se traduit pour le médecin comme un sentiment
d'appui dans les décisions qu'il prend. Il a le sentiment qu'il a une liberté d'action dans
son rôle pourvu qu'il travaille pour aider la personne âgée à atteindre le confort.
Information partagée entre les acteurs liés aux choix thérapeutiques
Dans cette triade, l'information partagée entre la personne âgée et le médecin se
regroupe sous les thématiques aspects psychosociaux, aspects spirituels, état de santé,
objectifs thérapeutiques, options de traitements, décisions et expériences de soins
antérieurs, perception du milieu de soin et principes éthiques.
La personne âgée parle au médecin de sa relation avec plusieurs de ses amis qui viennent
la voir régulièrement et de comment ces relations l'aident dans les derniers moments.
Elle aborde aussi la santé de l'aidant, qui est précaire selon elle. Elle pensait qu'il
mourrait avant elle. Cela teinte les informations qu'elle veut transmettre à l'aidant. Lors
de leurs contacts, elle dit ne pas parler de son état de santé, car elle ne veut pas
l'inquiéter. Elle vit beaucoup d'émotions en réaction à sa condition : elle se sent
découragée de ses pertes physiques et elle ressent de l'inquiétude pour l'aidant et pour
ce qui va lui arriver après son décès. Dans cette triade, la personne âgée exprime et
même confirme au médecin qu'elle a une espérance de vie de plus de six mois. Elle dit
clairement qu'elle ne veut pas mourir et que ce n'est pas pour tout de suite. Elle partage
également des souvenirs de son passé comme infirmière et surtout des expériences
professionnelles que le médecin, qui a déjà travaillé avec elle, peut confirmer. De son
159
côté, lors de la rencontre entre le médecin et le proche aidant, le proche aidant parle de
sa relation avec la personne âgée et comment ils avaient commencé à s'organiser pour
faciliter la succession. Aussi, il parle avec le médecin des propos tenus par la persorme
âgée du fait qu'elle l'aime et qu'elle voulait prendre soin de lui.
La personne âgée affirme clairement au médecin qu'elle ne croit pas en Dieu, qu'elle a
eu des expériences négatives avec des prêtres et qu'elle a des insatisfactions à propos de
l'Église en général. Dans la rencontre entre le médecin et le proche aidant, il est question
de l'importance pour l'aidant d'un service religieux lors des funérailles. Par contre, le
dilemme de l'aidant concerne le fait que la personne âgée ne croit pas en Dieu.
Lors des rencontres médicales, le médecin et la personne âgée abordent les symptômes
rencontrés qui sont principalement la constipation, la somnolence, les douleurs au cou,
les nausées, les spasmes de l'œsophage, la faiblesse dans les jambes, la sensation
d'engourdissement dans la joue et les difficultés de langage. Plusieurs hypothèses sont
émises pour expliquer chacun des symptômes. Par exemple, pour les spasmes de
l'œsophage et les nausées, le médecin soupçoime du reflux gastrique ou de l'irritation à
l'estomac. Pour ce qui est des sensations d'engourdissement et le problème de langage,
le médecin parle de possibles métastases au cerveau. Il parle avec la personne âgée de
son diagnostic de cancer du poumon et vérifie les possibles facteurs de risque, mais la
personne âgée n'en a aucun. Le médecin parle vaguement du pronostic de fin de vie
avec la personne âgée, il va plutôt vérifier ses perceptions sans bousculer ou contredire
ses pensées. Il traite de l'évolution possible de la maladie en revenant sur ce qui s'est
produit au cours des derniers jours et aborde ce qui pourrait se produire dans un futur
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très proche. Après quelques jours de suivi, le médecin discute avec l'aidant de la mort
prochaine de la personne âgée si la situation ne s'améliore pas plus directement. Pour la
personne âgée, un des irritants à sa condition de santé est la faiblesse musculaire dans les
membres inférieurs. Elle ne peut plus se lever sans aide et elle a de la difficulté à
effectuer ses transferts. Elle doit donc demander de l'aide pour aller aux toilettes, ce qui
la contrarie. Aussi, les nausées qu'elle ressent sont très difficiles à supporter pour elle.
Elle affirme n'avoir presque jamais de répit.
Dans cette triade, tous les acteurs partagent le même objectif thérapeutique, soit le
confort de la personne âgée. Ce confort se traduit par une absence de douleur ou de
nausée et une diminution de la somnolence et de l'insomnie. De plus, la personne âgée
aimerait aller faire une dernière visite chez l'aidant. Pour cela, une augmentation de sa
force musculaire est nécessaire.
En raison des multiples symptômes présents et de l'inefficacité de plusieurs traitements
ou de traitements amenant plus d'effets indésirables que bénéfiques, il a été souvent
question, au cours des échanges entre le médecin et la personne âgée, de solutions
alternatives à la médication ou d'ajustement de la médication en cours. Ainsi, les effets
bénéfiques et indésirables sont directement abordés lors des discussions sur les
symptômes. Le médecin a également abordé la question du protocole médicamenteux en
cas de détresse respiratoire. Une seule fois, il a abordé la possibilité d'effectuer un bilan
sanguin pour déterminer la cause des nausées, mais ce test n'a pas été effectué.
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L'échange d'informations entre le médecin et la persorme âgée concernant les décisions
de traitements et de soins prodigués en centre hospitalier s'est fait de façon naturelle. Il
est question entre autres des effets des médicaments prescrits à l'hôpital et du lien avec
ceux donnés à la maison de soins palliatifs. Le médecin fait également un retour sur les
événements plus négatifs (incapacité de contrôler la douleur et la nausée) s'étant
produits au cours des derniers jours à la maison de soins palliatifs. Ce qui remet en
question certaines décisions qui ont été prises.
Lors des rencontres entre le médecin et la persorme âgée, la persorme âgée affirme
qu'elle se sent bien à la maison de soins palliatifs. Tout le persormel s'avère gentil
envers elle. Ils répondent à ses besoins même si pour elle c'est difficile de demander de
l'aide.
Dans les discussions entre médecin et persorme âgée ou médecin et aidant, il est
constamment question du principe de la bienfaisance; c'est-à-dire faire ce qu'il y a de
mieux pour arriver au confort de la persorme âgée. Ce principe est induit par la persorme
âgée et par l'aidant, car ceux-ci ne veulent pas vraiment participer aux décisions de
traitement; ils laissent cette responsabilité au médecin.
Stratégies communicatiormelles
Étant dans un milieu de soins fermé et ayant comme pratique le suivi des patients par le
même médecin, celui-ci peut assurer un suivi quotidien auprès de la persorme âgée et
faire des liens entre les décisions qui ont été prises et celle à prendre. Dans un premier
temps, il évalue la situation de santé en questionnant la persorme âgée sur les symptômes
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ressentis (nausées, douleur au cou, faiblesses dans les membres inférieurs,
engourdissement de la joue).
Médecin : Allons-y. Alors pas de nausées aujourd'hui.
Personne âgée : J'ai des spasmes.
Médecin : Du reflux?
Personne âgée : Non, j'ai des spasmes. Comment que t'appelles ça?
Médecin : Des soubresauts.
Personne âgée : Des spasmes de l'œsophage.
Médecin : OK.
Personne âgée : J'en ai souvent.
Médecin : As-tu déjà eu une gastrite ou des ulcères dans l'estomac?
Personne âgée : Non... ça fait mal.
Médecin : Ça dure longtemps ou c 'est juste des...
Personne âgée : C'estjuste un spasme et ça fait mal.
Médecin : Hum hum. Oui, ça peut même mimer une crise de cœur?
Personne âgée : Oui, oui, oui.
Médecin : Mais souvent, c 'est que l'œsophage est un peu irrité. Tu dois faire
un peu de reflux ou des contenus acides.
Personne âgée : Oui, je sais qu 'est-ce que c 'est.
Médecin : Alors, on va vérifier parce qu 'il y a pas de médicament contre
l'acidité.
Personne âgée : Non, il n'y en a pas de ça. Ça va passer. Je pense que c 'est
parce que je n 'ai pas mangé hier. Et puis, ça fait longtemps que je n 'ai pas
mangé. Je pense que c 'est ça.
Médecin : On va vérifier si demain si ça revient. L'infirmière va essayer un
peu de Gaviscon, puis si ça aide à ce moment-là, on pourra donner quelque
chose contre l'acidité. Comme le Pantoloc.
Personne âgée : Oui.
M : Oui 'équivalent. Alors, là, on va revoir ça demain.
La personne âgée s'affirme alors sur la situation et partage avec le médecin ses
constatations sur son état de santé, les symptômes ressentis, les irritants, les objectifs
thérapeutiques désirés.
Personne âgée : Non, non. Seulement que je m'aperçois qu 'on dirait que je
descends la côte plus vite.
Médecin : Oui? En termes de force?
Personne âgée : En termes de muscle, en termes de force de toute sorte de
choses. Je sens que, par exemple, avant, je pouvais m'aider davantage pour
aller à la toilette.
Médecin : Hum hum.
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Personne âgée : Puis, là, je suis comme, je ne sais pas quoi. Cette nuit surtout,
je pouvais à peine marcher. Mais ça, c 'est dans le milieu de la nuit. Ce matin,
ça avait l'air un petit peu mieux l'histoire.
Médecin : Mais est-ce que c 'était à peine marcher, le fait que tu ne sentais pas
au niveau des pieds, quand tu étais debout?
Personne âgée : Non, au niveau, je n 'ai pas de muscle alors ça plie tout de
suite, tu sais.
A plusieurs reprises, le médecin vérifie la compréhension de la situation qu'a la
personne âgée en lui apportant ses propres hypothèses.
Médecin : L'hypothèse que je retiens pour les nausées... Est-ce que tu aimerais
savoir ce que j'en pense?
Personne âgée : Oui. Oui.
Médecin : En fait, c 'est sur la séquence clinique. Les symptômes que tu as
présentés à partir d'avant-hier. Il y avait un petit peu plus de nausées lorsque
tu devenais plus fatiguée. Hier, la nausée s'est installée après qu 'on ait jasé un
petit moment. Il y avait plus de fatigue. Il y avait moins d'appétit. Et au cours
de la journée, beaucoup plus de nausées et là, tu as commencé à vomir à
quelques reprises.
Personne âgée : Rien que...
Médecin : Après dîner, on s'est vu vers trois heures et tu avais vomi ton dîner.
Puis après ça, ça été en début de soirée malgré tous les médicaments. Et, en
soirée, est apparu plus de difficultés au niveau du langage. La difficulté à
nommer les choses ou inverser les mots. Tu as noté la difficulté à mettre les
idées ensemble. Et quand Dr est arrivé avec le Decadron, à l'intérieur de deux
heures, les nausées sont disparues. Ce matin, il y avait encore un peu de
difficulté avec les mots. Donc, c 'est sur cette séquence et la réponse au
Decadron que je peux croire que c 'est peut-être des métastases au niveau
cérébral qui aurait pu expliquer ça.
Personne âgée : Ça arrive, (pleurs)
[Discussion sur autre chose]
Personne âgée : Si ça réagit tout de suite... (silence et pleurs). Ça devrait être
ça. Je ne veux pas être folle.
Médecin : Et on va travailler aussi fort pour du confort, (silence)
Personne âgée : (pleurs) On verra, on verra dans le temps comme dans le
temps.
Médecin : Oui et c 'est pour ça qu 'on va reprendre le Decadron plus régulier.
On va trouver la dose qui est la plus petite et la plus efficace pour bien
contrôler les nausées et contrôler aussi la difficulté de nommer et de dire les
choses. Déjà, ça semble rentrer dans l'ordre.
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Le médecin fait également part à la personne âgée de sa réflexion clinique complète
dans un vocabulaire médical. Il arrive donc à donner des explications concernant les
options de traitement, le diagnostic, les causes possibles des symptômes. Il ne confronte
pas la personne âgée et fait toujours un lien entre ce qu'elle lui dit et ce qu'il remarque.
La réflexion comprend entre autres le fait de peser le pour et le contre de chacune des
options de traitement à sa disposition.
Médecin : Ça se peut que l'estomac soit un peu plus irrité à cause du
Decadron. Mais le Decadron avait beaucoup aidé pour les nausées. On va
augmenter un peu la force du Decadron, puis je vais donner quelque chose
pour protéger l'estomac. On va y aller avec le Zantac.
Personne âgée : (gémissement)
Médecin : Les comprimés par la bouche aujourd'hui ça provoque plus de mal
de cœur. On va essayer de travailler plus avec les injections et le Tylenol en
suppositoire à la place.
Dans les deux dernières journées de vie de la personne âgée, le médecin éprouve de la
difficulté dans la transmission de l'information, car celle-ci ne semble pas être en
mesure de comprendre ou de répondre aux questions qu'il lui pose. C'est à ce moment
que le médecin demande de rencontrer le proche aidant pour discuter de la situation de
soins et des différentes décisions qui seront à prendre. Lorsque le médecin questionne le
proche aidant, il veut avoir son avis sur les causes possibles des gémissements de la
personne âgée en raison de l'impossibilité d'obtenir des réponses claires de sa part. Il
essaie aussi de savoir si l'aidant connaît les émotions que vit la personne âgée
relativement à son état.
Médecin : Par contre, ce qui m'embête, c 'est le gémissement. Qu 'est-ce qu 'il
signifie? Est-ce que c 'est un gémissement en lien avec un inconfort parce
qu 'elle est très nauséeuse ou si c 'est un gémissement qui est en lien avec de la
douleur?
Aidant : Elle a dit non à la douleur. Elle a dit non.
Médecin : Elle m'a dit non ce matin à la douleur.
Aidant : Encore cet après-midi et ce soir.
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Médecin : Je ne sais pas, est-ce que vous auriez des hypothèses sur son
gémissement lorsqu 'elle est à peine réveillée?
Aidant : Moi là, l'affaire, c 'est avec ça là, elle est mal.
Médecin : Elle vous a bien reconnu aujourd'hui?
Aidant : Oui, ce matin, mais moi je suis très embêté parce qu 'elle me dit
toujours : (( Je t'aime et je voulais prendre soin de toi ».
Médecin : Elle était attristée par le fait que ça va si vite et ce n 'était pas dans
ses plans, actuellement.
Aidante : Non. Sauf peut-être que lui donner des médicaments pour qu 'elle soit
confortable.
Médecin : Hum hum.
Aidant : Je pense que c 'est la seule option qu 'on ait.
Le proche aidant s'affirme quant à lui sur les objectifs thérapeutiques à poursuivre
(confort de la personne âgée) quand celle-ci communique difficilement dans les
dernières heures de sa vie. Lorsque le médecin demande à l'aidant de préciser sa
perception de la situation, l'aidant se dit surpris du déroulement des événements. Il
affirme qu'il ne pensait pas que tout se déroulerait aussi rapidement.
Dans la triade 4, le médecin et la personne âgée ont déjà une relation passée comme
collègues de travail. Le médecin reste ouvert aux discussions avec la personne âgée,
même si elles ne sont pas directement liées aux décisions de traitement. Malgré les
mauvaises nouvelles ou les rectifications à la compréhension de la personne âgée, le
médecin la rassure en lui disant qu'il essaiera de répondre du mieux possible à ses
objectifs thérapeutiques. Il endosse une attitude d'empathie envers la personne âgée. Il
s'assure de désamorcer dans la mesure du possible l'effet provoqué par l'annonce d'une
mauvaise nouvelle (métastases au cerveau). Il ne laisse pas la personne âgée seule sans
avoir validé ce que cette nouvelle signifie pour elle.
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Médecin : (silence) C 'est normal que tu sois triste et que tu trouves ça difficile.
Personne âgée : Je vais passer au travers, (silence) Bon, toutes les décisions,
c'est fini...
Médecin : Tant que tu seras présente, tu vas pouvoir participer à ces décisions.
Je vais tenter de prendre la meilleure décision avec les données du moment.
Personne âgée : C 'est ça.
Médecin : Je veux absolument qu 'on se dirige dans le sens que toi tu trouves
qui est le meilleur. Tant que ça sera possible. Je ne veux pas que tu fasses des
choses pour me faire plaisir.
Personne âgée : Non, non, non. Je me fais plaisir.
Médecin : OK.
\
A la fin de chacune des rencontres avec la personne âgée ou l'aidant, le médecin résume
les décisions prises lors de la rencontre, que ce soit en lien avec les objectifs
thérapeutiques ou envers la médication.
Personne âgée : On ne parle plus. Oui, ilfaut absolument faire ça parce que
j'ai mal au cœur. Mais je ne vomis pas. C'estjuste des nausées. Là, je ne parle
plus.
Médecin : Ne parle plus. Je vais résumer par contre là.
Personne âgée : OK.
Médecin : On maintient le Colace.
Personne âgée : On maintient le Colace.
Médecin : On augmente le Tylenol.
Personne âgée : On augmente le Tylenol.
Médecin : Deux comprimés, quatre fois par jour, régulier.
Personne âgée : OK.
Médecin : Par rapport au sommeil, on augmente un peu le Serax.
Personne âgée : On augmente un peu le Serax.
Médecin : Tout va?
Personne âgée : On a fait du bon travail
Dans cette triade, tout au long des rencontres, le médecin demande à la persoime âgée ou
à son aidant s'ils ont des questions. 11 n'attend pas la fin de la rencontre pour le faire.
3.1.2 Éléments communs
Après avoir fait la description de chacun des cas à l'étude, il est maintenant possible de
répondre à la deuxième partie de l'objectif qui consiste, rappelons-le, à dégager les
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éléments communs, tout comme les éléments distinctifs, du processus de prise de
décision thérapeutique concemant le choix de traitement dans un contexte de soins
palliatifs.
L'unanimité ne fait pas loi lorsqu'il est question du processus décisionnel lié au choix de
traitements. Par contre, quelques éléments généraux communs émergent des quatre
triades rencontrées.
Dans un premier temps, lorsque l'on regarde les facteurs ayant de l'influence sur la
décision des différents acteurs de la triade, plusieurs éléments communs sont répertoriés.
D'abord, toutes les personnes âgées, tant qu'elles sont en mesure de décider, sont
influencées par leur attitude dans le contexte précis de soins, leur définition de la
situation et les expériences antérieures qu'elles ont vécues au sujet de leurs soins. De
leur côté, les proches aidants sont influencés par leurs connaissances médicales, la
définition qu'ils se font de la situation, leurs expériences antérieures et leur perception
du milieu de soins. Enfin, l'évaluation, leur définition de la situation et les normes de
conduite dans le cadre de soins palliatifs interfèrent dans le processus décisionnel des
médecins.
Par ailleurs, les attentes décisionnelles (en collaboration, active ou passive) et le rôle
global dans le contexte de soins palliatifs varient selon les acteurs. Cependant, les
proches aidants sont unanimes quant au rôle global de voir au bien-être de la personne
âgée.
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Plusieurs éléments s'insèrent dans la section intitulée « Informations liées aux choix
thérapeutiques partagées entre les acteurs ». Dans les quatre cas, la description des
symptômes et leurs causes possibles, le diagnostic, l'évolution de la situation d'une
rencontre à l'autre, les irritants vécus par la personne âgée sont abordés. L'objectif de
soins s'intègre dans la philosophie des soins palliatifs, car, encore une fois, les échanges
dans les quatre triades visent le confort de la personne âgée. Enfin, les options
médicamenteuses sont présentées en tenant compte des choix possibles, des effets
indésirables et bénéfiques de chacune. Le thème plus particulièrement discuté lors des
premières rencontres, demeure l'expérience, bonne ou mauvaise, de soins en milieu
hospitalier.
Les stratégies communicationnelles des médecins reposent sur un ensemble de questions
à la personne aînée et à son proche alors que celles des personnes âgées consistent à
s'affirmer sur leur situation de soins. Ce contexte d'échange permet aux acteurs de
recueillir de l'information afin d'en arriver à un plan de soins faisant l'unanimité. Pour
guider les choix à faire, le médecin explique, pèse le pour et le contre et garantit un suivi
au fil des rencontres. Enfin, dans chacune de triades, le médecin s'assure avant de mettre
fin à la rencontre que tous sont en accord avec les décisions négociées. Pour ce faire, il
résume les décisions prises lors de la rencontre.
3.1.3 Éléments distinctifs
La description de cas permet de mettre en évidence un certain nombre de particularités
ayant des impacts prépondérants sur la négociation de soins. Dans un premier temps, il
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est primordial de mentionner que chacune des triades présente des schémas d'attentes
décisionnelles différents (dans l'ordre : proche aidant-personne âgée-médecin). Dans la
triade 1, nous retrouvons le schéma collaboration-collaboration-décideur; dans la
triade 2, le schéma passivité-passivité-collaboration; dans la triade 3, le schéma
collaboration-collaboration-collaboration; et, dans la triade 4, le schéma passivité-
passivité-décideur. Il est donc juste de dire que chacun des membres de la triade adopte
un rôle précis dans les prises de décision selon les facteurs influençant chacun des
participants et selon le contexte de soins. Cela est particulièrement bien illustré du fait
que c'est le même médecin qui est engagé dans les triades 2, 3 et 4.
L'analyse des facteurs influençant les décisions de traitement en soins palliatifs montre,
dans la triade 1, que l'attitude de la personne âgée envers la proche aidante joue un rôle
clé; il veut que son aidante participe à toutes les étapes de la négociation des soins avec
le médecin. Cela peut surprendre du fait que, hormis lors des rencontres en triade, il ne
communique presque plus avec elle. Le but de cette rencontre n'est pas qu'elle prenne
des décisions pour la personne âgée, mais bien que l'aidante réalise que son mari est
vraiment à la fin de sa vie. Par l'entremise des discussions avec le médecin, la personne
âgée croit que la proche aidante aura cette information.
Dans cette triade 1, le contexte de soins de longue durée instaure une différence en ce
qui concerne la fréquence des rencontres entre les membres de la triade. Le suivi de la
personne âgée est conditionné par des changements dans son état de santé, plutôt que
d'être quotidien. De ce fait, lors de la rencontre, toutes les décisions de traitement sont
abordées. Il est surtout question de l'arrêt de médicaments à visée préventive, tandis que
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dans les autres triades, on aborde davantage le traitement de la douleur. Lors des
discussions entre les membres de la triade 1, l'information transmisse ne contient pas
d'élément en lien avec les aspects psychosociaux et spirituels, comme c'est le cas dans
les autres triades.
L'expérience de la prise de décision de traitement dans la triade 2 est vraisemblablement
teintée par les conflits familiaux entre les enfants de la personne âgée. Il faut faire la
différence entre désaccords par rapport à la perception de la situation de soins et conflits
familiaux antérieurs aux soins. À preuve, il y a également certains désaccords de
perception dans la triade 3 où l'épouse de la personne âgée, qui n'est pas l'aidante
principale, n'accepte pas la situation de fin de vie de son mari, mais cela n'interfère pas
dans le processus décisionnel. Ainsi, dans le cas de la triade 2, le proche aidant est plus
préoccupé par sa situation familiale que par la condition de santé de son père. Lorsqu'il
est appelé à participer aux décisions, il ne semble pas y voir d'intérêt; il veut plutôt
discuter avec le médecin du conflit entre sa sœur et lui. Le médecin doit donc, dans ses
échanges avec le proche aidant, présenter l'état de la situation en précisant les objectifs
thérapeutiques précédemment ciblés avec la persorme âgée. La dynamique familiale
dans cette triade influence aussi le comportement de la personne âgée qui cache
certaines informations au proche aidant en ne faisant pas voir l'ampleur de la
dégradation de son état de santé. L'aidant croit pendant tout ce temps que la personne
âgée n'est pas en phase terminale et que la maison de soins palliatifs n'est pas l'endroit
approprié pour son père. Enfin, lors des discussions entre le médecin et la personne âgée,
ce dernier affirme qu'il fera ce que le médecin lui suggère, car c'est le médecin qui a le
pouvoir de décider pour lui (participation active). Par contre, la personne âgée négocie
171
avec les infirmières lorsque le moment est vraiment venu de mettre en application une
décision. Ainsi, nous pouvons confirmer que la confiance entre les acteurs est affaiblie
dans cette triade, ce qui influence l'échange d'informations entre les acteurs.
Dans la triade 3, l'implication du proche aidant est fort marquée. De plus, dans cette
triade, les stratégies commuaicationnelles utilisées par le médecin et l'aidant demeurent
décisives. Une grande place est dédiée à l'établissement d'une relation de confiance
entre les acteurs. Les échanges se font majoritairement en présence des trois acteurs et
chacun participe à sa façon aux décisions de traitement. Il y a une implication directe des
acteurs dans le processus de recueil d'information tout comme dans l'explication et la
planification des traitements. La qualité de la relation établie entre les membres de la
triade les amène à discuter de sujets intimes en lien avec les soins palliatifs, les
croyances religieuses, l'importance de la personne âgée pour le proche aidant, etc. Les
discussions, toujours en lien avec la situation de soins, relèvent d'une relation d'intimité
partagée en raison de la confiance que les uns ont envers les autres mais également de
l'ouverture à partager des expériences intimes et personnelles.
Finalement, la triade 4 recèle plus d'un d'élément particulier jouant sur le processus
décisionnel lié au traitement. Premièrement, tout au long du suivi, la personne âgée,
convaincue qu'il lui reste plusieurs mois à vivre, affirme ne pas vouloir mourir. De plus,
l'aidant est préoccupé par la précarité de sa propre santé. Tant la personne âgée que son
proche aidant sont des professionnels de la santé retraités. Aussi, la personne âgée et le
médecin se connaissent de longue date au plan professionnel, ce qui n'est pas présent
dans les autres triades et qui peut teinter l'implication émotive du médecin envers cette
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patiente. Cette relation déjà établie influence les discussions qui se produisent lors des
rencontres. Par exemple, à plusieurs reprises les discussions bifurquent vers les
expériences passées vécues par la personne âgée et le médecin. Dans la triade 4, le
médecin fait part à la personne âgée et au proche aidant de sa réflexion clinique très
détaillée dans des termes médicaux précis. Ainsi, le fait que la personne âgée ait été
infirmière et que le proche aidant ait été médecin influence le vocable du médecin lors
des échanges concernant les traitements sans pour autant affecter les attentes relatives au
rôle à jouer dans le processus. Le médecin vérifie, tout au long de la rencontre plutôt
qu'à la fin, si la personne âgée ou l'aidant a des questions. Les rencontres se finissent
souvent sans avoir de clôture planifiée comme avec les autres triades.
3.1.4 Discussion
La présente section de résultats a exposé l'analyse descriptive individuelle de chacune
des triades de soins à l'étude. Par la suite, nous avons dégagé les éléments communs,
tout comme les éléments distinctifs, du processus de prise de décision thérapeutique
dans un contexte de soins palliatifs. Les choix de traitement ou de soins en soins
palliatifs restent complexes dans la mesure où chacune des triades présente des éléments
particuliers qui ont un poids différent pour les uns comme pour les autres. Ce sont la
complexité et la singularité de chacun des cas qui sont exposés. La description de chacun
des cas est essentielle pour bien comprendre les nuances existantes entre les triades, et
ce, malgré le fait qu'ils répondent tous au même schéma décisionnel de base présenté
dans les figures (figure 3.1, 3.2, 3.3, 3.4). Il est maintenant temps de soulever quelques
réflexions découlant de ces résultats.
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3.1.4.1 La place de chacun des acteurs dans les décisions
La philosophie des soins palliatifs préconise l'approche centrée sur le patient. On peut la
définir selon certaines actions précises se dégageant dans l'attitude de chacun lors de la
relation médicale. Plus précisément, nous pensons au fait de favoriser
l'autodétermination des patients, soit dans les décisions à propos des interventions ou en
matière de gestion des problèmes de santé (Lewin, Skea, Entwistle, Zwarentein,
Dick, 2001). L'approche centrée sur le patient est également atteinte si le médecin
comprend et s'engage dans des soins positifs avec le patient (Lewin et al., 2001). Dans
le cas de nos triades, le médecin, même s'il indiquait prendre les décisions seul (triades 1
et 4), faisait tout en son pouvoir pour obtenir le plus d'informations possible concernant
les désirs de la personne âgée. C'est seulement après cette évaluation qu'il suggérait un
traitement précis. Nous avons alors nuancé le rôle de prise de décision active par rapport
aux autres études sur le sujet (Bruera et al., 2000, 2001). De ce fait, malgré son rôle actif,
la consultation des acteurs est effectuée par le médecin.
Lorsqu'on regarde l'apport des patients dans les décisions, nous pouvons conclure que
certains ne veulent pas nécessairement participer aux décisions de traitement les
concernant. L'étude de Kvale et Bondevik (2008) portant sur la perception des patients à
propos de l'organisation des soins oncologiques démontrait que, généralement, les
patients préfèrent laisser les décisions entre les mains des médecins. Selon eux, les
médecins connaissent mieux les traitements et savent donc ce qui est le mieux pour eux.
Nous avons également retrouvé ce cas de figure dans les triades 2 et 4. C'était la
principale raison de prise de décision passive chez les persoimes âgées. Ainsi,
l'approche centrée sur le patient est-elle respectée dans le cas où la personne âgée décide
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par elle-même de ne pas prendre de décisions la concernant? Nous sommes d'avis que
oui, dans la mesure où le choix de participer ou non revient directement au patient.
Certaines études sur les prises de décision de traitement soutiennent que les patients plus
jeunes sont davantage portés à vouloir adopter un rôle actif lors des prises de décision de
traitement que ceux plus âgés (Arora & McHomey, 2000; Degner et al., 1997;
Rothenbacher et al., 1997). Or, d'autres ne voient pas de différences significatives selon
l'âge (Bruera et al., 2001; Bruera et al., 2002). Les études concernant les rôles de chacun
des acteurs s'inscrivent dans une lignée d'études à devis prospectifs. Elles mesurent les
préférences plutôt que le rôle réel joué lors des prises de décision de traitement. Selon
nos résultats, le médecin des triades 2, 3 et 4 a affirmé que, selon son expérience, les
persoimes âgées de plus de 75 ans ne veulent pas nécessairement participer aux
décisions de soins les eoncemant. Dans les faits, une personne âgée sur trois voulait une
participation décisionnelle en collaboration, mais le médecin voulait partager les
décisions avec la personne âgée dans deux cas sur trois. Cela démontre que malgré la
présupposition du désir de participation passive de la part de la personne âgée, le
médecin privilégie les décisions en collaboration.
L'étude de Greene, Majerovitz, Adelman et Rizzo (1994) a comparé la communication
en triade et en dyade lors de rendez-vous médicaux chez une population de patients âgés.
Selon leurs résultats, lorsqu'un membre de la famille est présent aux rencontres avec le
médecin, la dynamique de communication est modifiée entre le malade âgé et le
médecin. Dans la condition triadique, le malade âgé participe moins aux prises de
décision et la complicité entre le médecin et la personne malade est plus difficile à
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développer (Greene et al, 1994). Contrairement à ce que l'étude de Greene et al. (1994)
a démontré, nos résultats ne nous permettent pas de confirmer ces dires. Nous avons
remarqué que l'approche centrée sur le patient est utilisée dans toutes les triades et c'est
la personne âgée qui est considérée et interpellée d'abord même si l'aidant est présent.
Par contre, si un plus grand nombre de triades avaient été à l'étude, il est probable que
nous aurions pu observer d'autres approches que celle qui est centrée sur le patient.
Des schémas d'attentes décisionnelles différents démontrent bien comment un médecin
doit s'adapter aux autres membres de la triade lorsqu'il est question d'adopter un rôle
dans les prises de décision de traitement. Ainsi, le médecin des triades 2, 3 et 4 adopte
un rôle, d'une part, en collaboration (triades 2 et 3) et, d'autre part, un rôle de décideur
(triade 4). Dans les études de Bruera et al. (2000) et Degner et al. (1997), il n'a pas été
possible de faire ressortir ces éléments nuançant le rôle souhaité par le médecin. Selon le
devis choisi dans ces études (vignettes hypothétiques), il en est ressorti que les médecins
adoptaient davantage le rôle de décideur lors de décisions de traitement.
Or, il semble que le rôle du médecin soit modulé en fonction des membres de chaque
triade. A preuve, dans le cas où le même médecin est présent dans plusieurs triades (dans
notre étude, celui des triades 2, 3 et 4), il module sa pratique, c'est-à-dire son rôle dans la
prise de décision, en fonction des actions et attitudes des acteurs en présence (décision
en collaboration et décision active). Dans son modèle, Dalton (2003) incluait les attentes
relatives au rôle dans les facteurs individuels retrouvés chez les membres de la triade.
Selon nos résultats, nous sommes plutôt d'avis que tous les facteurs influençant chacun
des membres de la triade vont influencer directement les attentes envers le rôle des
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acteurs dans le processus décisionnel. En conséquence, les attentes découlent
principalement de l'analyse de la situation que se fait chacun des membres de la triade à
plusieurs moments dans le processus. L'évaluation personnelle influençant les décisions
se module donc en fonction des interactions entre les individus au fil du temps. Ce
phénomène ajoute de la complexité au processus décisionnel. Par la suite, ces mêmes
attentes vont teinter le déroulement des rencontres médicales.
Quoique les personnes âgées soient encore capables de participer à leurs décisions de
traitement, il s'avère que certaines croient qu'il est important d'impliquer les proches
aidants dans les décisions (triades 1 et 3). Nos résultats sont en accord avec la recension
des écrits qui rapportait que les personnes âgées croyaient important de discuter de leurs
besoins et de leurs demandes avec leur famille et leur médecin (Siegler, Wolder Levin,
2000). Cela pourrait, par le fait même, soulever l'importance d'inclure les proches
aidants dans les études portant sur les prises de décisions chez des patients aptes. Jusqu'à
maintenant, les aidants étaient majoritairement absents de ces études. Plus précisément,
ceux-ci sont considérés seulement lorsque la personne âgée est atteinte de déficits
cognitifs, comme c'est le cas dans la maladie d'Alzheimer (Caron et al., 2005; Sze et al.,
2006).
Les proches aidants sont souvent présents auprès de la persoime âgée en fin de vie, mais
ils ne se sentent pas toujours directement impliqués dans les décisions. Ce constat avait
été soulevé dans les écrits qui affirmaient que le rôle de la famille des persormes inaptes
lors de prise de décision était flou (Caron et al., 2005; Pasman et al., 2004; Vohra et al.,
2004). Ce qui est plus clair, c'est que dans le cas où la personne âgée est incapable de
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prendre les décisions, l'aidant prend la relève (triade 2, 3, 4). Une chose à garder en
mémoire est que dans les écrits, lorsque les aidants sont présents, les décisions s'avèrent
plus acceptables pour eux (Jacquemin, 2005), ce qui reconfirme l'importance de leur
participation. Nous avons pu constater clairement, dans notre étude, le changement de
rôle du proche aidant. Celui-ci se produisait lors du passage entre l'état de capacité
décisionnelle chez la personne âgée et l'état de sommeil profond. Dans notre étude, les
aidants définissent leur rôle comme défenseur de la persoime âgée, peu importe leur
implication. Ils sont présents pour voir au bien-être de la persoime âgée dans les derniers
moments de sa vie. Certains veulent s'assurer d'une bonne compréhension des enjeux
des soins offerts. Ils vont alors poser des questions au médecin, sans pour autant se
considérer comme étant directement impliqués dans les décisions de traitement.
La définition des rôles est, selon les écrits, tributaires d'un autre aspect important : la
pratique familiale dans les prises de décisions antérieures (Gotler, Kikano, & Stange,
2001). Ainsi, lorsque les habitudes sont d'inclure systématiquement le proche aidant
dans les décisions de toutes sortes, la personne âgée sera plus encline à faire de même
lors des décisions de traitement la concernant (triades 1 et 3). Conséquemment,
l'autonomie décisioimelle de la personne âgée est une des valeurs primordiales qui guide
les aidants. Ils ne s'immiscent pas dans les décisions de leur proche en se conformant au
principe du respect de l'autonomie de la personne. Cela peut expliquer, encore une fois,
la raison d'une quasi-absence d'étude ayant traité du point de vue du proche aidant
lorsque le patient est apte à prendre ses décisions. Une des forces et une originalité de
notre étude demeure la considération du point de vue de ce proche aidant et d'avoir
obtenu son opinion sur les décisions de traitement.
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3.1.4.2 Les rencontres médicales
Dans un contexte de négociation des soins et des traitements en soins palliatifs, les
rencontres entre les acteurs peuvent se dérouler en dyade (médecin-personne âgée ou
médecin-proche aidant) ou en triade (médecin-personne âgée-proche aidant). Au plan
communicatiormel, que ce soit concernant le partage de l'information à propos du
pronostic de fin de vie, des objectifs thérapeutiques ou des options de traitement, il
semble que l'accord entre les membres de la triade en ce qui concerne les décisions est
plus facile si chacun participe à la discussion. Les acteurs peuvent spécialement
travailler dans le même sens pour répondre aux attentes de la personne âgée.
Selon l'étude de Adelman et al. (2000), lorsque le proche aidant est présent lors des
rencontres médicales, l'information transmise par le médecin est la même que s'il n'y
est pas. Les modifications se situent dans la relation entre le médecin et son patient. Nos
résultats nous amènent à croire que cela n'est pas toujours juste. Nous avons remarqué
que lorsque le proche aidant ne participe pas aux rencontres avec la personne âgée et le
médecin, le niveau de confiance perçu chez les membres de la triade peut s'en ressentir.
Selon nos propres résultats, il y a donc une confiance moindre entre le proche aidant et
le médecin (triade 2) lorsque le proche aidant ne participe pas aux rencontres et aux
décisions de traitement. Ainsi, le proche aidant ne participant pas aux rencontres en
viendrait à ne pas détenir toute l'information nécessaire à la compréhension de la
situation. De ce fait, il ne comprendrait pas les raisons menant aux décisions prises. Cela
mènerait à une diminution de la confiance entre le proche aidant et le médecin ou
l'équipe médicale. Lfn suivi étroit avec les trois acteurs en présence pourrait, en
conséquence, favoriser le niveau de confiance au sein de la triade et influencer les
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facteurs liés aux participants. Par ailleurs, selon le principe du respect de l'autonomie de
la personne âgée, il serait mal vu d'imposer les discussions en triade. De plus, le
contexte de soins ne permet pas toujours la présence de l'aidant lors des visites du
médecin au chevet de la persorme âgée. Certaines stratégies peuvent être utilisées
comme, par exemple, la transmission à l'aidant de l'information par téléphone.
Le transfert d'information entre les acteurs
Nous constatons que les rencontres médicales peuvent s'avérer un espace
communicatioimel pour partager directement ou indirectement de l'information entre les
acteurs. Par exemple, selon nos résultats, dans une des triades (triade 1), la personne
âgée voulait transmettre des informations à son proche aidant par ses discussions avec le
médecin sans s'adresser à l'aidant directement. Les problèmes communicatiormels entre
la personne âgée et le proche aidant pourraient, dans certains cas, être amoindris par les
échanges avec le médecin. Nous avons donc un autre argument précisant les avantages
de tenir les rencontres médicales en triade lors de décisions de traitement en soins
palliatifs plutôt qu'en dyades seulement.
Le contexte de soins palliatifs gérontologiques amène la personne âgée ou le proche
aidant à aborder des thématiques qui n'ont pas été explicitement exprimées dans la
recension des écrits sur les modèles décisionnels (Boire-Lavigne, 2005; Dalton, 2003;
Greipp, 1996; Pasman et al., 2004). La demande d'euthanasie par la personne âgée ou
par l'aidant est une requête sollicitée dans deux des quatre triades de notre étude. Nos
résultats ne nous permettent pas d'explorer en profondeur les raisons menant les
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personnes âgées comme les proches aidants à discuter de la possibilité d'euthanasie. Si
nous nous fions à la recension des écrits, lorsqu'une demande d'euthanasie est faite par
les personnes âgées, le médecin pourrait, dans un premier temps, penser qu'elle ressent
encore trop de douleur physique, mais aussi qu'elle vit des symptômes de dépression ou
a tout simplement la peur de sa mort (FADOQ, 2010; Guisado, Balahoczky, Herrmaim,
& Zulian, 2002). Nos résultats démontrent, par contre, que ces demandes dissimulent
plusieurs éléments d'incompréhension de la part des acteurs concernant l'objectif des
soins palliatifs et cachent surtout une souffrance physique ou psychologique incontrôlée
qui doit être prise en compte par les professionnels de la santé.
Le contexte de fin de vie imminente fait ressortir les aspects liés à la spiritualité lorsque
la perception de la mort est abordée. Ainsi, un lien direct se tisse entre ces deux
concepts. Lors des discussions en triade, aborder la question des aspects spirituels et de
l'impact que peut avoir cette conception pourrait être bénéfique. Elle permettrait
d'élucider certaines incompréhensions du médecin envers les choix de la personne âgée
ou du proche aidant. Dans le contexte de notre étude, les croyances judéo-chrétiermes
teintent la perception du « bien mourir » en raison des enseignements de principes précis
qui ont influencé le vécu des persormes âgées. Nous pensons, par exemple, au fait de
« gagner son ciel » par la souffrance et par la privation. Ces croyances religieuses, si
elles ne sont pas prises en compte, peuvent déstabiliser le médecin ou le proche aidant
lorsque la personne âgée refuse la médication contre la douleur.
Force est de constater que les discussions conduites par les médecins sont davantage
liées aux aspects biomédicaux (état de santé de la personne âgée, objectifs
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thérapeutiques et options de traitements) que psychosociaux (situation relationnelle,
perception de la mort, émotion et préoccupations de la personne âgée). Verhaak et al.
(2000) ont aussi affirmé que le temps consacré aux aspects biomédicaux était d'environ
51 % de la rencontre médicale, contre 4 % seulement pour les aspects psychosociaux.
De leur côté, Friedrichsen et al. (2000) ont identifié six modèles communicationnels
endossés par les médecins : l'expert messager inexpérimenté, l'expert ayant un fardeau
émotionnel, l'expert dur et prêt, l'expert bienveillant, mais sans tact, l'expert distant et
l'expert empathique. Selon nos résultats, l'expert empathique sert de premier modèle
lors d'échanges entre le médecin et le malade. Nous pouvons donc émettre l'hypothèse
que ce modèle est influencé et influence la confiance dans la triade, l'information
transmise et surtout la relation nouée entre les membres de la triade.
Toute décision de traitement se fonde sur le but poursuivi lors des soins (Kaldjian,
Curtis, Shinkunas, & Cannon, 2009) ou sur ce que nous avons appelé les objectifs
thérapeutiques. Dans le contexte de soins palliatifs, le principal objectif thérapeutique
s'avère le confort de la personne âgée (Kaldjian et al., 2009). Ainsi, les objectifs
personnels des toutes nos triades restent en concordance avec ceux retrouvés dans la
philosophie des soins palliatifs. Nous pouvons aussi affirmer que les objectifs
secondaires retrouvés dans notre étude sont également en concordance avec l'objectif
principal des soins.
Les stratégies communicatiormelles utilisées par les acteurs
Les stratégies communicationnelles retrouvées lors des rencontres en dyades ou en
triades se calquent sur les guides de bonnes pratiques ou les modèles guidant les
182
rencontres médicales (Richard et al., 2005). Nous pouvons donc penser que les médecins
qui pratiquent les soins palliatifs, tout comme ceux des autres disciplines, structurent
leurs entrevues selon le même modèle, en modifiant le contenu informationnel des
échanges.
Une des stratégies primordiales lors des discussions entre les membres de la triade est de
« nouer une relation ». Dans les études sur le sujet, le médecin répond à certaines
attentes exprimées par les malades : l'espoir, la sensibilité, le lien de confiance,
l'hormêteté, le réalisme, l'engagement et le respect (Hagerty et al., 2005; McWilliams et
al., 2000). Selon ces constatations, nous pouvons affirmer que les médecins de notre
étude ont aussi adopté cette manière d'être, soit de rester ouvert à l'autre, de le rassurer,
de partager ses inquiétudes, de nommer ses émotions et de respecter son rythme.
Une communication efficace faciliterait la compréhension de la situation par les
membres de la triade. Il n'est pas toujours facile de discuter des enjeux dans le contexte
de fin de vie entre professiormels de la santé, patient et famille. Le médecin est souvent
celui qui guide la conversation et, dans certains cas, il a besoin d'aide pour y arriver.
C'est ce que Ford et al. (1996) appellent la communication « centrée sur le patient »,
c'est-à-dire de mettre la personne âgée au centre des discussions en la questionnant et en
lui donnant la latitude de ses propres décisions. Pour répondre à ce besoin, un outil a été
développé par Coda Alliance pour aider les gens à converser à propos des désirs de fin
de vie (Menkin, 2007). Ce modèle d'outil, sous forme de cartes questions-réflexions,
pourrait inspirer nos futurs travaux visant à développer une application du modèle
pratique décisioimel développé à partir de nos résultats.
183
En raison de la nature évolutive des maladies, les décisions de traitements ou de soins
sont temporaires. C'est pourquoi elles sont réévaluées dès que des changements
surviennent dans la gestion de la douleur et des autres symptômes indésirables. Les
modèles décisionnels, à l'exception de celui de Boire-Lavigne (2005), n'illustraient pas
ce processus itératif, qui demeure primordial dans un contexte de soins palliatifs
gérontologiques, et surtout, dans un milieu de soins fermés qui permet le suivi des
persoimes âgées malades au jour le jour. Notre contexte d'étude a permis de saisir cette
dynamique, ce qui redéfinit l'originalité de notre collecte des données.
3.1.5 Conclusion
Le fait d'avoir fait cette étude dans deux milieux différents s'avère à la fois une force et
une limite. Les populations retrouvées dans ces milieux peuvent diverger. En maison de
soins palliatifs, un des critères d'admission stipule que le patient doit être atteint d'un
cancer en phase terminale, tandis que, ce critère n'est pas présent pour être admis en
CHSLD. Nous avons aussi pu mettre en évidence que les us et coutumes ainsi que le
contexte de soins concernant les soins palliatifs des établissements de soins de longue
durée et des maisons de soins palliatifs ne sont pas tout à fait les mêmes (exemples :
suivi médical et décisions à prendre) Il a été démontré que les soins palliatifs en maison
de soins palliatifs sont beaucoup plus structurés et plus définis que ceux dispensés dans
un centre d'hébergement de soins de longue durée. Il ressort que les principaux résultats
des études publiées dans les revues scientifiques et qui traitent de ce sujet découlent de
contextes de soins à domicile ou bien de « nursing home », l'équivalent des centres
d'hébergement de soins de longue durée. Il était donc plus difficile de comparer la
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triade 1 aux autres triades. En même temps, nous avons pu démontrer que les prises de
décisions de traitement chez une population atteinte de maladie chronique et chez celle
atteinte d'un cancer, suivent sensiblement la même schématisation.
Peu d'études sont effectuées dans des maisons spécialisées en soins palliatifs et auprès
de patients dont la fin de vie est imminente, ce qui est une des originalités de notre
étude. Aussi, le choix de travailler directement à partir des triades (personne âgée,
proche aidant et médecin) ajoute une précision dans les dynamiques relationnelles
pouvant exister lorsque des décisions de traitement sont discutées. Pour ce qui est des
méthodes de collecte des dormées, elles ont permis de recueillir de l'information
privilégiée. Nous avons donc eu accès à des situations concrètes de négociation de
traitement (observation et enregistrement audio des rencontres), mais également à
l'évaluation individuelle (entrevues individuelles) des membres de la triade.
Nous croyons qu'il s'avérait nécessaire d'effectuer des études de cas en triade pour
mieux comprendre les dynamiques complexes existant dans les relations humaines en
contexte de fin de vie d'une personne âgée. Par ailleurs, ce vaste champ de recherche
reste peu exploré. Il serait également intéressant de mettre en lumière le rôle joué par les
infirmières côtoyant la personne âgée de façon quotidienne comme l'a fait l'étude de
Pasman et al. (2004). Nous savons que la place des infirmières est prépondérante dans
l'applicabilité des soins palliatifs. Nous pouvons donc penser que des études incluant
quatre acteurs pourraient apporter une nouvelle perspective sur le rôle de chacun. Dans
le même ordre d'idée, la considération des travailleurs sociaux lors des prises de
décisions de traitement dans un contexte où les dynamiques familiales s'avéreraient plus
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difficiles pourrait amener un éclairage nouveau au processus décisionnel. Dans des
études futures, il serait également intéressant de comparer les prises de décision dans
différents milieux : le domicile, la maison de soins palliatifs, le centre d'hébergement de
soins de longue durée et le centre hospitalier. Cela permettrait de s'assurer que nos
résultats s'appliquent dans la négociation des soins dans ces milieux, et par la suite, de
proposer une harmonisation des processus à tous les contextes de soins.
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3.2 Résultats objectif 2
Identifier les facteurs influençant le processus décisionnel pour chacun des acteurs de la
triade (personne âgée apte, proche aidant et médecin)
ARTICLE 2
Publié :
Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Arcand, M. (2011). Choix de traitement en soins
palliatifs gérontologiques : point de vue de la personne âgée apte, du proche aidant et du
médecin. Les cahiers francophones de soins palliatifs, 11 (1), 67-87.
Julie Lamontagne, M.A., Ph.D.(c)
Université de Sherbrooke
Centre de recherche sur le vieillissement - Centre de santé et de services sociaux
Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke (CSSS-IUGS)
julie.lamontagne@usherbrooke.ca
Marie Beaulieu, Ph.D.
Université de Sherbrooke
Centre de recherche sur le vieillissement-CSSS-IUGS
marie.beaulieu@usherbrooke.ca
Marcel Arcand, MD, M.Se.
CSSS-IUGS
Université de Sherbrooke
marcel.arcand@usherbrooke.ca
187
3.2.1 Introduction
A la fin de leur vie, certains aînés reçoivent des soins palliatifs s'inscrivant dans une
approche globale de soins axée sur le confort'. Dans un contexte gériatrique, ces soins
diffèrent des soins offerts aux personnes plus jeunes en raison de caractéristiques
spécifiques telle que la présence de plusieurs maladies concomitantes qui entraînent des
problèmes de santé physiques et cognitifs chez l'aîné^'^. Cette situation complexifie le
contexte de soins. Il est donc primordial d'adapter ces soins à la réalité des aînés qui ont
aussi de plus longues phases palliatives que les adultes plus jeunes'*'^'^.
Le malade en soins palliatifs est appelé à participer aux décisions concernant ses soins et
traitements ce qui implique une négociation partagée avec les soignants, et souvent, avec
des membres de sa famille. La prise de décision est définie par Guo® comme un
processus amenant à choisir la meilleure solution individuelle et organisationnelle
répondant aux objectifs établis. Généralement, ces décisions s'appuient sur un processus
de délibération des personnes en cause^, tout en s'inscrivant dans une démarche
8 9éthique ' qui, en Occident, s'appuie d'abord sur le principe de l'autonomie du
patient^''"'"''^"'^. Le respect de ce principe n'écarte pas la possibilité que d'autres acteurs
s'engagent dans le processus décisionnel'".
En gériatrie, les décisions de soins touchent généralement trois groupes d'acteurs : les
patients, les familles et les professionnels de la santé. Plus spécifiquement, la triade de
soins lors d'une prise de décision médicale est composée de la personne âgée, de son
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proche aidant et du médecin. Le patient âgé est central dans la prise de décision ; sans
lui, l'action décisionnelle risquerait de ne pas répondre à ses objectifs de soins. Ensuite,
il est fréquent qu'un membre de la famille soit identifié comme proche aidant^'^. Ce rôle
d'aidant est ordinairement endossé par le conjoint ou la conjointe (41 %) ou un des
enfants (44 %) de la personne âgée^^ Selon les études, le proche aidant accompagne
l'aîné lors des consultations médicales dans 20 % à 57 % des cas^^-'^. Il joue souvent un
rôle de soutien au malade apte à prendre ses décisions, mais devient nécessairement plus
engagé en cas d'inaptitude temporaire ou prolongée ou lorsque la personne âgée lui
délègue ce pouvoir'^ Enfin, les écrits traitant du processus décisionnel amenant à un
choix de traitement s'intéressent principalement au rôle du médecin^ Le médecin
est un interlocuteur privilégié, car il joue un rôle très actif dans le processus décisionnel
lié au choix de traitements ; il a un rôle pivot pour faire le point concernant l'état de
santé du patient et pour discuter des options de traitements disponibles^^.
Pour mieux comprendre l'expérience de chacun des acteurs de la triade de soins lors du
processus décisionnel lié au choix de traitements en soins palliatifs gérontologiques,
nous avons tenté de répondre à la question suivante : quels facteurs influenceront
individuellement la personne âgée, le proche aidant et le médecin dans le processus
décisionnel menant à un choix de traitement en fin de vie? En premier lieu, une
recension des écrits est présentée suivie de la méthode choisie pour cette étude. Ensuite,
les résultats pour chacun des types d'acteurs de la triade seront soulevés. Nous
terminerons en présentant la discussion et la conclusion.
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3.2.2 Recension des écrits
Pour bien comprendre le processus décisionnel en triade de soins, nous avons conçu un
modèle théorique intitulé Personne âgée en fin de vie : modèle théorique de prise de
décision thérapeutique dans le cas d'un patient apte à consentir aux soins^^'^. Ce modèle
découle d'une recension des écrits et d'une analyse de celle-ci selon trois stratégies : la
synthèse théorique, l'analyse théorique et la dérivation théorique^'*. Ce modèle théorique
permet de bien comprendre toutes les composantes du processus décisionnel. La
première section du modèle théorique, en rapport avec l'objectif de cet article, reprend
essentiellement les facteurs influençant les décisions et le rôle que chacun des acteurs
veut y jouer.
Facteurs influençant la décision du
proche aidant
* Traits personnels
* Croyances, valeurs et culture
* Expériences personnelles
* Connaissances médicales
* Définition de la situation
* Échanges antérieurs sur les volontés
du patient
* Dynamique familiale
* Préférence pour le lieu de soins
î
Attentes et attitudes du proche
aidant face à son rôle décisionnel
*  Participation active (veut décider seul)
*  Participation passive (veut laisser les
autres décider)
*  Participation en collaboration (veut
décider avec les autres)
Facteurs influençant la décision du
patient âgé apte à consentir
* Traits personnes
* Croyances, valeurs et culture
* Expériences personnelles
* Connaissances médicales
* Définition de la situation
* Échanges antérieures sur ses volontés
* Dynamique familiale
* Quantité vs qualité de vie
* Préférence pour le lieu de soins
* Niveau d*aptitude k consentir (fluctuation
possible)
T
Attentes et attitudes de la personne
âgée face à son rôle décisionnel
• Participation active (veut décider seule)
• Participation passive (veut laisser les
autres décider)
• Participation en collaboration (veut
décider avec les autres)
Facteurs influençant la décision du médecin
* Traits personnels
* Croyances, valeurs et culture
*  Expériences personnelles et professionnelles
* Connaissances
* Échanges antérieurs sur les volontés du patient
* Évaluation clinique de la situation
* Contraintes du milieu de soins (hiérarchie
décisionnelle, politiques institutionnelles, organisation
des soins, ressources)
* Existence d'un protocole pour cette situation
thérapeutique
* Normes de conduite recommandées (code d'éthique
et de déontologie)
* Considérations légales
*  Préférence pour le lieu de soins
Attentes et attitudes du médecin face à son
rôle décisionnel
• Participation active (veut décider seul)
• Participation passive (veut laisser les autres
décider)
• Participation en collaboration (veut décider avec
les autres)
Figure 3.5 : Facteurs influençant chacun des membres de la triade et les rôles
désirés influençant les décisions de traitement
8. L'article intitulé « Le choix de traitement en triade incluant un patient âgé apte en soins palliatifs ; à la
recherche d'un modèle théorique » porte exclusivement sur le développement du modèle théorique.
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3.2.2.1 Les facteurs influençant les prises de décisions
Une première analyse de la recension des écrits traitant de la prise de décision de
traitement, peu importe le type de décision à prendre, a permis de relever un certain
nombre d'éléments individuels influençant les décisions (figure 3.5). De ces facteurs,
certains sont présents chez les trois acteurs de la triade de soins. Nous pensons aux
connaissances, aux traits personnels, à la définition de la situation ou, chez le médecin, à
l'évaluation clinique de la situation^^'^^'^^'^^'^^. D'autres auteurs parlent des croyances,
des valeurs et de la culture^^'^^'^" ainsi que des expériences personnelles ou
•  28 30 31professionnelles ' ' . Enfin, les échanges verbaux ou écrits des volontés du patient âgé
concernant ses soins et sa fin de vie vont également influencer l'évaluation des
décisions^^-^^-3^-3^
Lors de l'évaluation des décisions à prendre, le patient âgé et son proche aidant sont
influencés par la préférence pour le lieu de soins qui se traduit dans les écrits selon
l'appellation « environnement Ainsi, certaines décisions seront teintées par le
milieu dans lequel elles seront prises que ce soit à domicile, en milieu institutionnel ou
en maison de soins palliatifs. Un autre facteur important à prendre en considération est la
dynamique familiale^^'^^'^^. Qu'elle soit harmonieuse ou conflictuelle, elle permet de
mieux comprendre les choix et comportements du patient et de sa famille.
La réflexion personnelle liée à la situation de soins fait vivre à la personne âgée un
dilemme entre qualité et quantité de vie^''. Dans le cas où elle préfère vivre plus
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longtemps (quantité), elle pourrait accepter plus facilement des traitements invasifs au
risque de diminuer sa qualité vie. À l'inverse, une orientation vers l'optimisation de la
qualité de vie peut mener à des choix exclusifs de confort. Finalement, l'aptitude du
patient à consentir aux soins est un autre facteur influençant le processus décisionnel.
C'est généralement ce facteur qui détermine la place de chacun des autres membres de la
triade. L'aptitude doit être évaluée par le médecin chaque fois qu'une décision est à
35prendre , car l'état cognitif de la personne âgée en fin de vie peut se détériorer à cause
de la médication ou de l'évolution de la maladie et parce qu'elle peut aussi varier selon
le type de décision à prendre.
Enfin, certains facteurs propres au médecin peuvent être déterminants ; notamment les
expériences professionnelles acquises auprès de patients ou lors de situations
semblables^® et les protocoles cliniques en vigueur dans Fétablissement^^'^^'^^. De plus,
le médecin doit se plier aux contraintes du milieu de soins. Celles-ci regroupent
plusieurs composantes dont la hiérarchie décisionnelle, les politiques institutionnelles,
l'organisation des soins et les ressources disponibles^^'^®. Somme toute, l'ordre
professionnel le contraint à respecter des normes de conduite répertoriées dans les codes
d'éthique et de déontologie professioimels^®'^^. Il doit également tenir compte des lois
existantes interdisant certaines pratiques comme l'euthanasie ou le suicide assisté^^.
3.2.2.2 Le rôle des acteurs dans les décisions en triade
Le concept de triade de soins dans le processus décisionnel amenant un choix de
traitement, suggère de manière implicite que chacun des acteurs joue un rôle dans les
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décisions qui seront prises. Le rôle de chacun des acteurs est conditionné par son désir
de participation aux les décisions et la façon dont il souhaite s'investir.
Une grande majorité de personnes malades, peu importe leur âge, désirent être
impliquées dans les décisions qui les concernent, soit les deux tiers, selon l'étude de
Gaston & MitchelP^ et jusqu'à 97 % des gens, selon l'étude de Ryan & Sysko^^, et ce,
autant chez les personnes cancéreuses que celles atteintes d'une maladie chronique^^''^''.
Elles considèrent qu'elles participent aux décisions lorsqu'elles sont informées des choix
de traitement, qu'elles en soupèsent le pour et le contre et qu'elles font un choix. Malgré
cela, les études rapportent que les croyances et les pratiques des médecins peuvent avoir
une influence sur la place qu'ils donnent ou non aux personnes malades dans le
processus décisionnel lié au choix d'un traitement'^
La majorité des proches aidants veulent demeurer impliqués dans toutes les décisions de
traitement concernant leur proche en fin de vie et plus particulièrement lorsque la
personne est âgée et inapte^^'^^''*^. Par ailleurs, leur rôle n'est pas toujours clair pour
28eux . Les aidants considèrent qu'ils devraient être consultés davantage lors de décision
concernant les soins de confort''^. Ils ont le sentiment de participer au processus de
décision lorsqu'ils sont informés de la santé générale de leur proche, des options de
traitement et de la progression de la maladie^^ Le proche aidant agit comme soutien à la
décision lorsque le malade est apte et comme mandataire lorsqu'il devient inapte.
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Le rôle des médecins est de guider la prise de décision en soumettant les options de
traitement et en favorisant le consensus ou les compromis. Ils restent maîtres des options
de traitement proposées et doivent assumer la responsabilité dans les décisions prises^^.
Il est à noter que selon Bruera et collaborateurs'^''^, moins de la moitié des médecins
sont prêts à partager la décision avec leurs patients'^"''''.
Sachant cela, nous avons jugé qu'il serait intéressant de vérifier comment les individus
arrivent à évaluer personnellement une même situation. Aucune étude, à notre
connaissance, n'a traité simultanément et en temps réel du point de vue des acteurs
d'une même triade dans un contexte de prise de décision en soins palliatifs
gérontologiques.
3.2.3 Méthode
Un dispositif de recherche qualitatif longitudinal a été retenu en raison du processus
réflexif évoluant dans le temps qui caractérise la prise de décision en fin de vie'*^
L'étude de cas de Yin'*^ a été privilégiée, car elle permet d'acquérir ime vision holistique
des systèmes humains et sociaux''^. Elle se traduit par l'obtention du point de vue de
chacun des acteurs, dans notre cas celui de la personne âgée, du proche aidant et du
médecin, participant au processus décisionnel lié au choix de traitement en soins
palliatifs''^.
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Notre étude reposait sur un devis à cas multiples imbriqués (figure 3.6). Le cas se situait
dans un contexte de traitements en soins palliatifs. Conséquemment, chaque processus
décisionnel lié au choix de traitement constituait un cas. Le caractère imbriqué de cette
étude de cas se situait au niveau des différentes unités d'analyse présentes lors d'une
prise décision relative au traitement. Celles-ci étaient formées des trois membres de la
triade de soins : la personne âgée, le proche aidant et le médecin.
Contexte : Traitements en soins palliatifs
Cas ; Processus décisionnels liés aux choix de traitement en triade de soins
Unité d'analyse 1 : ^ ^ Unité d'analyse 2 : ^
Personne âgée Proche aidant
Unité d'analyse 3 : i
îêpinBi»»
t  î
Influence réciproque entre les membres de la triade
Figure 3.6 : Description d'un cas
3.2.3.1 Population à l'étude
Les cas ont été recrutés dans deux milieux distincts : une maison de soins palliatifs et un
Centre d'hébergement et de soins de longue durée (CHSLD). La population à l'étude
était composée des trois acteurs d'une même triade de soins impliqués dans le processus
décisionnel. Nous entendions par personne âgée, toute personne de 65 ans et plus ayant
une condition de santé nécessitant des soins palliatifs. Elle devait être capable de
participer à la prise de décision lors du début de la collecte des données. Le proche
aidant était le membre de la famille ayant été identifié par la personne âgée comme étant
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le plus susceptible de participer aux décisions de traitement. Finalement, le médecin
traitant la personne âgée dans le milieu où elle recevait les soins palliatifs complétait la
triade.
3.2.3.2 Méthodes de collecte des données
L'étude de cas repose sur plusieurs sources de données et nécessite une combinaison de
diverses méthodes de collecte des données, ce qui assure un portrait complet de la
situation'^^"''^'''^. Trois méthodes ont été utilisées : des entrevues individuelles semi-
structurées, des observations directes de rencontres médicales et des enregistrements
audios des rencontres médicales entre médecin, personne âgée et proche aidant. Un total
de 25 entrevues individuelles, de 28 observations et de 30 enregistrements de rencontres
ont été effectués auprès de quatre triades.
Entrevues
Les entretiens individuels semi-structurés ont été menés à partir de grilles d'entrevue
regroupant les différents thèmes constituant les catégories et les sous-catégories du
modèle théorique^^. Ces entrevues ont été faites auprès de chacun des membres de la
triade à intervalle d'une semaine, et ce, jusqu'au décès de la personne âgée. Respectant
l'évolution de l'état de santé des personnes âgées, certaines entrevues de suivi ont été
suspendues.
Enregistrements audionumérique des rencontres médicales
Pour capter l'intégralité des échanges communicationnels verbaux entre les membres de
la triade, l'enregistrement sur support audionumérique des rencontres entre le médecin et
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la personne âgée et/ou l'aidant a été utilisé. Cette méthode permet d'avoir accès aux
échanges réels entre les membres de la triade.
Observations directes des rencontres médicales
Pour faciliter l'observation des rencontres entre les membres de la triade de soins, une
grille d'observation a été élaborée. L'observation directe a été utilisée à des fins
indicatives permettant de soulever des éléments latents n'ayant pas été captés lors des
enregistrements audio des rencontres. En d'autres mots, nous désirions appuyer nos
données verbales (enregistrements audio de la rencontre) à l'aide d'éléments non-
verbaux (caractéristiques de l'environnement de soins et de l'attitude non verbale)
pouvant expliquer certains de nos résultats.
3.2.3.3 Déroulement de la collecte des données
Dans un premier temps, le projet de recherche a reçu l'approbation du comité d'éthique
du Centre de recherche sur le vieillissement du Centre de santé et des services sociaux-
Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke. Après avoir effectué le recrutement de
nos participants, la première entrevue avec chacun des membres de la triade a eu lieu
dans les jours suivants, puis chaque semaine jusqu'au décès de la personne âgée.
Parallèlement, les rencontres médicales entre le médecin, la persorme âgée et le proche
aidant se sont déroulées comme d'habitude dans le milieu de soins. La majorité des
personnes âgées étaient suivies par leur médecin chaque jour à l'exception d'une triade
où les rencontres avec le médecin avaient lieu une fois par semaine. Ces rencontres ont
été enregistrées sous forme audio et observées. Des notes d'observation ont été rédigées
par l'observatrice après chacune des rencontres.
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3.2.3.4 Analyses des données
Les entrevues et les enregistrements audio d'observation ont été retranscrits sous forme
de compte rendu in extenso (Verbatim). Ces transcriptions mots à mots et les notes
d'observation ont été saisies au moyen du logiciel QSR N'Vivo 7. Une triangulation des
données provenant de nos trois méthodes de collecte des données a été possible. Selon
Yin"^®, la première étape de l'analyse de cas consiste à établir une description de chacun
des cas. Pour y arriver, il est suggéré, entre autres, d'utiliser l'analyse thématique de
type mixte de Huberman et Miles^°. Cette méthode permet de former une description
exhaustive de chacun des cas. Les thèmes présents, de prime abord, au début de notre
analyse ont été ceux trouvés dans le modèle théorique^^. En même temps, nous
considérions tous les thèmes nouveaux émergeant des analyses. Par la suite, nous avons
utilisé la technique spécifique d'analyse que Yin"*^ nomme « oxplanation building ». Elle
se compose d'un processus s'effectuant selon une série d'itérations. Cette méthode
permet de faire la comparaison entre nos cas et de proposer des résultats communs entre
les cas.
3.2.4 Résultats
Quelques données sociodémographiques sont présentées dans le tableau 3.5 permettant
de bien situer chacune des triades de soins. Suivant cela, les résultats, sous forme
descriptive, tenteront de mettre en lumière comment chacun des facteurs qui peuvent
influencer le processus décisionnel en s'attardant principalement aux particularités
relevées chez divers membres des triades.
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Tableau 3.5 : Description des triades
Triade Triade 1 Triade 2 Triade 3 Triade 4
Personnes
âgées
(N=4)
•  Homme
•  88 ans
• Maladie
cardiaque
stade 3
•  Homme
•  87 ans
•  Cancer de la
langue
•  Homme
•  84 ans
•  Cancer de
l'uretère
•  Femme
•  78 ans
•  Cancer du
poumon
Proches
aidants
(N=4)
•  Épouse
•  88 ans
•  Présence
joumalière
•  Fils
•  66 ans
•  Présence
hebdomadaire
•  Fils
•  66 ans
•  Présence
joumalière
•  Conjoint
•  84 ans
•  Présence
joumalière
Médecin
(N=2)
En CHSLD Maison de soins
palliatifs
Maison de soins
palliatifs
Maison de soins
palliatifs
Objectif des
discussions
Arrêt de
médicaments à
visée préventive
Gestion de la
douleur
Gestion de la
douleur et
somnolence
Gestion de la
somnolence,
nausées, douleur
3.2.4.1 Facteurs influençant les membres de la triade
Selon nos résultats, deux catégories de facteurs pour chacun des membres de la triade
influencent le processus décisionnel (figure 3.7). Ces catégories de facteurs avaient
également été répertoriées dans la recension des écrits (figure 3.5). Par ailleurs, les sous-
composantes de ces catégories ont été adaptées selon les résultats de notre étude. Nous
verrons, premièrement, les facteurs personnels, liés aux problèmes de santé et
environnementaux, qui permettent à chacun des acteurs d'obtenir une vision de la
situation qui leur est propre. Ensuite, nous aborderons la définition du rôle que chacun
souhaite jouer dans le processus décisionnel.
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Facteurs influençant la décision du Facteurs influençant la décision de Facteurs influençant la décision du
proche aidant la nersonne âsfée ante à consentir médecin
Facteurs personnels Facteurs personnels Facteurs personnels
Attitude de l'aidant dans ce Attitude de la PA dans le Attitude du médecin dans le
contexte précis de soins contexte précis de soins contexte précis de soins
Valeurs •  Valeurs •  Valeurs
Crovances relatives à la Crovances relatives à la •  Perception de la nratiaue en
mort et la prise en charae de mort et aux soins en fin de soins palliatifs aériatriques
laPA vie •  Expériences professionnelles
•  Santé de l'aidant Facteurs liés aux problèmes de santé antérieures
•  Perception du médecin •  Connaissances médicales Facteurs liés aux problèmes de santé
Facteurs liés aux problèmes de santé •  Définition de la situation •  Evaluation et définition de la
•  Connaissances médicales •  Expériences antérieures de situation
•  Définition de la situation soins •  Perceotion de la capacité
Expériences antérieures de •  Emotion relative à la décisionnelle de la PA
soins situation •  Emotions relatives à la
•  Emotions relatives à la •  Capacité décisionnelle de la situation
situation PA •  Existence d'un protocole pour
Facteurs environnementaux Facteurs environnementaux la situation de soins
Perception du milieu de •  Perception du milieu de Facteurs environnementaux
soins soins Normes de conduite dans le
Dynamique familiale Dynamique familiale cadre des soins nalliatifs
1 1
t t Attentes du médecin relative à son rôle
Attentes du proche-aidant relative à Attentes de la personne âgée relative décisionnel
son rôle décisionnel à son rôle décisionnel
• Participation en collaboration
• Participation en collaboration • Participation en collaboration
• Décideur
• Décision passive • Décision passive
• Expliquer la situation médicale
• Voir au bien être de la PA • Orienter les soins
• Proposer des options de traitement
• Prendre des décisions lorsaue PA • Accepter ou refuser un traitement
• Rassurer la famille
est mante
• Donner de l'information oour
• Préoarer l'aidant au décès de la PA
• Accomoaener PA iusou'à la mort évaluation
• Dire son opinion
• Poser des Questions au médecin
• Convaincre la famille
• Donner de l'information
• Evaluer les demandes de PA
Note : Certains éléments retrouvés dans la recension des écrits (figure 3,5) ont été précisés ou enlevés du modèle présenté à la figure 3.7, car
ils n'étaient pas présents dans nos résultats. De plus, les éléments soulignés dans la figure 3.7 sont les nouveaux éléments ressortis de notre
étude en comparaison avec le modèle théorique.
Figure 3.7: Facteurs influençant les membres de la triade dans leur processus
décisionnel
3.2.4.2 Facteurs influençant la personne âgée
Dix facteurs aident à comprendre la réflexion personnelle de la personne âgée en soins
palliatifs lorsque vient le temps d'aborder les décisions de soins et de traitement.
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Facteurs personnels
n  Attitude dans le contexte précis de soins
L'attitude de la personne âgée envers les soins ou les autres membres de la triade est
teintée principalement par ses traits personnels. Il s'agit de traits de caractère, de
manières de faire face aux situations, etc. Par exemple, dans la triade 2, la personne âgée
était un décideur né. Dans le passé, il s'organisait toujours seul sans demander conseil.
Aidant .• Ah oui! Il est capable de s'organiser, il est encore capable de s'organiser.
Intervieweuse .• Mais il a toujours réussi comme ça?
AidantOui, oui. H s'est toujours organisé seul, (triade 2)
Conséquemment, son attitude en soins palliatifs est comparée par le proche aidant à celle
adoptée antérieurement. Dans la triade 1, l'attitude de la personne âgée de rester muette
envers son épouse, a eu une incidence directe sur l'expérience de l'aidante.
Aidante .• Non... Je ne suis pas portée à lui poser des questions. Il ne nous répond
pas. C'est comme ça. Des fois, on dirait qu'il ne veut pas qu'on parle. Ça le
fatigue. A un moment donné, je parlais à ma fille, il a fait : ok. Ça, ça veut dire :
« ça me fatigue ». On ne parle pas. Il n'a jamais été un parlant, (triade I)
n  Valeurs
La personne âgée exprime ses valeurs en termes de ce qui est important pour elle dans sa
vie et par ricochet dans son processus de fin de vie. Dans certains cas, ce sont les valeurs
familiales qui demeurent importantes, dans d'autres, ce peut être l'honnêteté dans les
relations interpersonnelles ou le respect de l'autodétermination. Ainsi, ces valeurs ont
une influence sur les choix faits.
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n  Croyances face à la mort et soins en fin de vie
Les croyances de la personne âgée lorsqu'elle parle de sa mort se traduisent souvent
sous forme d'aspects religieux ou spirituels. Il est question de la vie après la mort et du
besoin ou non de souffrir pour accéder au ciel. La notion de « gagner son ciel » en priant
ou en souffrant est importante pour les croyants judéo-chrétiens.
Intervieweuse ." Maintenant, vous avez besoin que les gens prient pour vous?
Personne âgée C 'est le temps de prier. Puis, le prêtre m'a dit que lorsque je vais
mourir, c 'est direct au ciel. Parce que mon frère, il est mort lui. Mais lui, il est
mort sans souffrir.
Intervieweuse .• Puis vous, vous pensez qu 'en souffrant vous allez aller directement
au ciel?
Personne âgée .' Je ne suis pas pire que mon frère. Je vais le repasser, moi, rendu
au ciel, (triade 2)
Dans d'autres situations, la croyance en certains types de médicament, tels les effets de
la morphine qui peuvent apeurer certains patients, peut avoir une influence sur les
décisions qui seront prises. Certaines croyances auront ainsi une influence sur les
décisions de soins.
Facteurs liés aux problèmes de santé
n  Connaissances médicales
Les connaissances médicales de la personne âgée sont souvent minimes et centrées sur
sa propre expérience de la maladie au cours de sa vie. Par contre, lorsqu'elle a une
formation de soins de santé comme infirmière, comme c'est le cas dans une des triades à
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l'étude, elle est plus encline à comprendre ce que le médecin lui dit et à retenir les
traitements qui lui sont offerts (noms de médicaments ou de procédures). Par ailleurs, il
ressort de nos résultats que la compréhension de la situation que se fait la personne ne se
fonde pas uniquement sur les connaissances médicales; elle sera aussi fortement
influencée par ses émotions vécues et ses projets relativement à la situation. À preuve, la
personne âgée de la triade 4, infirmière retraitée, sait théoriquement que son état de santé
est précaire et qu'elle décline graduellement. Par contre, elle dit pouvoir vivre encore six
mois dans cet état, ce qui est très peu probable du point de vue médical, car des pertes
sont visibles de jour en jour.
n  Définition de la situation
La compréhension de la situation que développe la personne âgée lui permet de se faire
une idée de sa condition de santé, y compris de la possibilité d'une mort prochaine.
Cette évaluation de sa condition influence donc les traitements prodigués et les
symptômes ressentis et guide les orientations qu'elle voudra donner à ses soins. Dans la
triade 1, le patient évaluait sa santé comme très précaire et croyait à une mort prochaine.
Il voulait que son aidante ait la même perception de la situation que lui. C'est pourquoi,
il tenait à ce que son épouse soit présente lors des discussions avec le médecin.
Intervieweur Est-ce que vous trouvez important que votre femme soit au
courant ?
Personne âgée .• Il faut qu 'elle s'attende (toux), il faut qu 'elle s'attende à ce qui
peut arriver.
Intervieweur ; Puis le fait qu 'elle soit là, elle est plus au courant.
Personne âgée ." Ça fait 6 mois qu 'elle s'y en attend.
Intervieweur ; Elle est très proche de vous
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Personne âgée Oui, qu 'elle réalise que le bonhomme, il s'en va lui. C'est tout.
/ntervieweur ; Est-ce que vous pensez qu 'elle le sent que ça ne va pas très bien?
Personne âgée ; Oui. (triade 1)
n  Expériences antérieures de soins
La personne âgée se réfère dans ses décisions à ses expériences dans les milieux de
soins, aux traitements reçus, à la souffrance vécue, aux relations précédentes avec les
professionnels de la santé, aux problèmes de santé antérieurs et à l'expérience de fin de
vie de proches. Ces éléments deviennent donc des arguments explicatifs de situations ou
de décisions. Par exemple, la personne âgée de la triade 1, jusqu'à maintenant, n'avait
jamais été impliquée dans les décisions concernant ses traitements.
Personne âgée .' Parce qu 'à venir jusqu 'à maintenant, c 'est le médecin qui
décidait. Mais là, on a des explications. On a des explications de deux médecins.
Quand il arrive, il connaît son affaire. C 'est un vieux médecin, (triade 1)
n  Émotions face à la situation
Les émotions vécues par la personne âgée, lorsqu'elle aborde sa propre mort, vont
moduler l'expérience de fin de vie. La majorité des personnes âgées rencontrées avaient
peur de mourir dans la souffrance. Pour tenter de contrôler cette peur, une personne âgée
aurait aimé que la mort soit contrôlée et donc qu'elle se fasse par euthanasie, sans
douleur (triade 2). Pour les autres acteurs, en lien avec cette peur, l'objectif
thérapeutique était le confort et surtout l'absence de souffrance.
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n  Capacité décisionnelle
La perception qu'a la personne âgée de sa capacité décisionnelle paraît primordiale, en
particulier lorsque la personne âgée a toujours pris seule ses décisions. Le fait d'avoir à
demander conseil ou un avis au proche aidant peut sembler superflu. Cette capacité
décisionnelle joue directement sur l'attente relative au rôle de la personne âgée mais
également sur celle du proche aidant.
Intervieweuse .• Est-ce que vous croyez que le médecin devrait en parler à votre fils
ou à votre famille?
Personne âgée .• Bien, non. Non, non, non, non, non. Il sait que je suis assez vieux
pour savoir ce que je fais.
Intervieweuse .• Mais si vous êtes assez vieux pour savoir ce que vous voulez, il
faudrait qu 'il vous le dise?
Personne âgée .• Oui, s'il y a quelque chose qui ne marche pas, qu 'il me le dise à
moi. Il n 'a pas à passer par mes enfants pour me dire ce qu 'il veut. Qu 'il me
l'envoie direct.
Intervieweuse .■ Vous êtes encore capable de prendre vos décisions par vous-
même?
Personne âgée .■ (rire) Oui, oui, oui. (triade 2)
Facteurs environnementaux
■  Perception du milieu de soins
La personne âgée qui est admise en centre de soins de longue durée ou en maison de
soins palliatifs est consciente que sa fin de vie approche. Percevoir que ce milieu
demeure le plus approprié pour vivre ses derniers jours met la personne âgée dans un
état de plus grande satisfaction à l'égard des soins. Dans la triade 2, même si la personne
âgée a été admise en répit, elle veut terminer ses jours à la maison de soins palliatifs, car
elle s'y trouve bien.
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Personne âgée ; Non, je ne pense pas que ça va durer longtemps. Ils ont dit, on va
t'envoyer ici pour 15 jours pour balancer les médicaments. J'ai dit au docteur que
lorsque je vais sortir d'ici, je vais sortir les deux pieds en premier. Pas question de
me renvoyer d'ici, parce que je m'en viens ici pour tout le temps avant que je
monte en haut, (triade 2)
n  Dynamique familiale
Les relations familiales que la personne âgée entretient avec les autres membres de sa
famille influencent directement le contexte de soins. Dans le cas où des divergences
importantes se font sentir entre certains membres, la personne âgée peut vouloir régler
ces différents avant de mourir (triade 2). Ce contexte peut la pousser à accepter un peu
plus de traitements invasifs pour accomplir cet objectif parallèle. Le choix de l'aidant va
également dans le sens de la dynamique familiale. La triade 3 en est un bon exemple; la
personne âgée considère que son épouse n'accepte pas sa mort prochaine, elle a donc
choisi comme aidant son fils pour l'accompagner dans ce processus.
3.2.4.3 Facteurs influençant le proche aidant
Le proche aidant, devant intervenir à différents niveaux et moments dans le processus
décisionnel menant aux décisions de traitements, va aussi être appelé à évaluer la
situation de soins de la personne âgée en fonction de plusieurs facteurs. Onze facteurs
ont été répertoriés et classés sous trois grands types de facteurs : personnels, liés aux
problèmes de santé et environnementaux.
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Facteurs personnels
n  Attitude de l'aidant dans le contexte précis de soins
Le proche aidant se conduit d'une certaine manière selon ses traits de caractère ou de
personnalité. Ainsi, dans le cas d'une personne impulsive, comme dans la triade 2, les
actions rapides sans nécessairement réfléchir vont influencer les décisions et surtout les
relations que les membres de la triade ont entre eux. Par ces actes, le proche aidant
facilite ou non les traitements ou les soins qui sont donnés à la personne âgée. Certains
aidants sont plutôt de type « caring ». Par exemple, dans la triade 3, la personne âgée ne
pouvait plus manger seule et l'aidant sentait que nourrir son père était un retour des
choses.
Aidant .• Parce que ce matin c 'était drôle parce que je suis allé chercher à manger
parce que mon père voulait du gruau. Puis là, il n 'est plus capable de se nourrir
lui-même. Ah, il a dit : « Ce n 'est pas drôle, tu es obligé de me nourrir à la
cuillère ». Bien, je lui ai dit : « Papa, tu sais ce qu 'on est en train de faire, toi
aussi tu m'as nourri à cuillère ». (triade 3)
n  Valeurs
Les valeurs du proche aidant sont exprimées en termes de dignité et d'autonomie de la
personne âgée. Ces valeurs sont liées directement aux soins palliatifs et guident l'aidant
dans sa réflexion concernant le déroulement des soins et les choix qui seront faits. Ainsi,
tous les aidants rencontrés laissent généralement la persorme âgée prendre ses décisions
sans intervenir à moins qu'une de ces deux valeurs soit escamotée.
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n  Croyances face à la mort et prise en charge de la personne âgée
La mort prochaine de la personne âgée fait partie de l'expérience décisionnelle du
proche aidant dans la mesure où l'aidant peut penser que la personne âgée va mourir en
son temps sans souffrance (triade 1) ou, au contraire, la possibilité d'une souffrance
intense. Ces croyances vont nuancer les choix qui seront faits concernant les traitements.
Aidante .• C'est qu 'il va s'éteindre comme un bébé, c 'estpas mêlant. Pour moi, son
cœur va arrêter. Ça va être tout sauf la souffrance. Ça va être l'épuisement,
(triade 1)
Par contre, la définition que l'aidant a de l'acharnement thérapeutique peut se rapprocher
de celle qu'il donne aux soins palliatifs. Il peut croire que le fait de donner des soins de
confort peut allonger la vie de la personne âgée. Ces croyances ou perceptions vont
mener le proche aidant à questionner les décisions qui sont prises. Il va sans dire que les
croyances de chacun peuvent être modifiées lorsqu'elles sont abordées lors de
discussions.
n  Santé de l'aidant
Lorsque l'état de santé du proche aidant est précaire, les demandes qui lui sont faites
concernant sa participation aux décisions relatives aux soins sont plus restreintes. Dans
la triade 4, l'aidant a de gros problèmes cardiaques. Ni le proche aidant, ni la personne
âgée, ne veut ennuyer l'autre avec ses propres problèmes, ce qui crée un contexte où
aucun des deux ne partage ce qu'il vit sur le plan médical.
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n  Perception du médecin
Le proche aidant peut voir le médecin comme quelqu'un d'inaccessible. Il peut ne pas
vouloir le déranger pour se faire expliquer la situation de santé de la personne âgée, car
il ne sait pas quoi demander.
Aidant.' J'aimerais ça si on voyait le médecin peut-être bien plus souvent ou qu 'il
passe quand je suis là, mais on ne le sait jamais quand il passe. Non, non, je n 'ai
jamais demandé à voir le médecin. Comment je te dirais bien ça... si je demandais
à le voir, je ne saurais pas quoi lui dire. Je ne veux pas le déranger ce gars-là que
je trouve très important, (triade 2)
Aussi, la difficulté de compréhension de ce que le médecin aborde est proportionnelle au
manque de coimaissances médicales de certains aidants qui n'ont pas participé
directement auparavant aux décisions de soins à la personne âgée. D'autres proches
aidants perçoivent bien le rôle du médecin et sont satisfaits de son travail et de leur
relation avec lui.
Aidant .• Mais en même temps ce n 'était pas le but, le but ce n 'était pas de sauver
la vie de mon père. Si à travers les soins donnés à mon père, ils (l'équipe
soignante) prennent des leçons... tant mieux. Mais, c'est qu'on sait qu'ici le
Docteur, il ne fait pas d'expériences sur le palliatif sur le dos de mon père. Il
essaie de le soigner, il essaye de faire ce qu 'il y a à faire pour lui. (triade 3)
Facteurs liés aux problèmes de santé
n  Connaissances médicales
Les connaissances médicales du proche aidant concernant la maladie de la personne
âgée lui permettent de mieux comprendre son évolution. La plupart des aidants ont des
connaissances médicales limitées influencées directement par les expériences de soins
antérieures en rapport avec la personne âgée. Par ailleurs, dans la triade 4, l'aidant étant
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un médecin retraité, il s'appuie sur ses connaissances pour évaluer l'évolution de la
situation et confirmer le pronostic de fin de vie de la personne âgée.
n  Définition de la situation
Le proche aidant arrive à se représenter la situation dans laquelle se trouve la persorme
âgée en évaluant plusieurs aspects dont ses connaissances concernant l'état de santé, les
traitements actuels et les désirs de la persorme âgée. La connaissance des événements de
santé antérieure et les changements dans l'attitude de la persorme âgée vont jouer sur la
définition que l'aidant se fera de la situation de soins.
Aidant .■ Son état de santé se détériore encore. Elle a mal au cœur tout le temps.
Puis, même avec la médication, elle a des maux de cœur. Le pire, c'est que les
traitements donnés ne sont pas efficaces, ça ne donne pas de résultats, (triade 4)
■  Expériences antérieures de soins
Le proche aidant joue généralement son rôle d'aidant depuis quelques temps ce qui lui
confère ime expérience d'accompagnement. Par contre, dans la triade 2, le proche aidant
n'a jamais endossé ce rôle avant l'entrée de la personne âgée en maison de soins
palliatifs. Cette situation a une influence directe sur la perception qu'il a de son rôle.
Dans les premiers cas (triades 1 et 3), les aidants participent aux décisions et dans les
autres (triades 2 et 4), ils se font plus discrets et en cohérence avec leur rôle et
expériences antérieures. Finalement, toutes les expériences relatives aux traitements de
la personne âgée en milieu hospitalier ou à domicile teintent l'expérience
d'accompagnement et, par le fait même, le processus décisioimel en triade.
210
n  Émotions face à la situation
Le proche aidant fait face à toutes sortes d'émotions dont la tristesse de voir l'autre
malade et de savoir que la fin approche. Paradoxalement, il exprime qu'il croit que la
personne âgée serait plus heureuse morte.
Aidante .• C'est une préparation! Imagine quand ça fait aussi longtemps que ça
que tu es malade et qu 'on le voit aller à tous les jours. Us vont me dire qu 'il est
décédé. Qu 'est-ce que tu veux, c 'est bien triste mais il a fini sa vie ennuyante.
Parce qu'il a une vie ennuyante. On fait quasiment notre deuil à chaque jour
qu'on va le voir. C'est triste de le voir comme ça. Non, non, ce n'est pas facile.
C 'est quand il n'y a pas de « revenez-y ». (triade I)
Facteurs environnementaux
n  Perception du milieu de soins
L'idée que se fait le proche aidant du milieu de soins palliatifs peut être influencée par la
réputation de l'établissement. La perception du milieu se consolide dans les premiers
jours de soins. Tous les aidants savent que les soins palliatifs offerts à la maison de soins
palliatifs ou au centre d'hébergement de soins de longue durée n'ont pas des visées
curatives, mais plutôt de confort. Par ailleurs, lorsque l'aidant croit que la personne âgée
est encore en bonne santé et qu'elle a encore pour longtemps à vivre, il perçoit le milieu
comme inadapté à la condition de la personne âgée.
Aidant .• Parce que j'essaie toujours de lui dire : « Bien écoute, papa, tu vas bien
puis il me semble que tu n'as pas d'affaire à la maison de soins palliatifs. Tu es
trop en forme pour être ici. Il faut que tu te prépares à un moment donné à sortir. »
Je veux le préparer à sortir de là, puis à retourner n 'importe où ailleurs, mais
ailleurs, (triade 2)
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n  Dynamique familiale
Les conflits familiaux vécus par le proche aidant influencent sa perception de la situation
de soins. Ainsi, dans le cas où certains des enfants de la personne âgée ne se parlent
plus, l'aidant peut être beaucoup plus préoccupé par l'organisation des visites à la
persoime âgée que par les soins en tant que tel. Cette situation a été vécue par la triade 2.
Aidant .■ Je trouvais ça long un petit peu la rencontre avec le médecin. Je me
disais : s'il peut arriver à la conclusion. Je trouvais ça long peut-être parce que
j'avais trop envie de parler de la situation familiale. La situation qui s'est passée
hier avec ma sœur. A ce moment-là, c'était ça qui était le plus important. Puis,
peut-être que j'en étais conscient ou inconscient. Je ne le sais pas là, mais peut-
être que le conflit avec ma sœur me fatiguait plus.
Intervieweuse .■ Plus que la situation de santé de votre père?
Aidant .• Ouais, c 'est ça. (triade 2)
2.2.4.4 Facteurs influençant le médecin
Le médecin est influencé par des éléments reliés à sa profession et à son expérience
professioimelle, mais également par des facteurs plus personnels et professionnels. Nous
en avons répertorié neuf.
Facteurs personnels
■  Attitudes du médecin dans le contexte précis de soins
Lorsque le médecin intervient auprès de la personne âgée et du proche aidant, son
attitude influencera la perception qu'ils auront de lui. Plusieurs attitudes favorables
d'écoute active (empathie, ouverture, calme, authenticité, intérêt et disponibilité) sont
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soulignées. Il semble qu'avec cette attitude le médecin a davantage accès à l'expérience
des personnes et donc, il a une meilleure compréhension de la situation. Dans la triade 3,
le proche aidant rapporte comment le respect du rythme de la persoime âgée par le
médecin est bénéfique et permet à la personne âgée de continuer à participer aux
décisions.
Proche aidant .• Avant, il y a quelques jours, avant que mon père ait moins de
conscience, le médecin se référait toujours à lui. Puis le médecin, il a respecté le
rythme de mon père. Ça mon père trouvait ça admirable parce qu'il a été de
longues périodes à, je te dirais, en silence. Donc, en recueillement devant l'attente
que mon père lui réponde, (triade 3)
n  Valeurs
Chez les médecins rencontrés, deux grandes valeurs sont présentes, soit le respect de
l'autonomie et la dignité de la personne âgée. La valeur de l'autonomie se traduit dans la
pratique décisionnelle en renforçant l'information transmise à la personne âgée par le
médecin.
Médecin .• Un des grands principes, si on revient sur les principes, les valeurs de
l'autonomie dans les décisions donc un devoir d'information. Je dirais
d'enseignement auprès des patients et des familles, (triade 2)
Elle guide les décisions de traitement en plus du désir d'implication des acteurs dans les
décisions.
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n  Perception de la pratique en soins palliatifs gériatriques
Les perceptions concernant l'offre de soins palliatifs influencent l'attitude du médecin
envers les membres de la triade et surtout la définition du rôle décisionnel qu'il veut
jouer dans le processus décisionnel.
Le médecin qui a affaire à une personne âgée de plus de 75 ans peut croire que celle-ci
est plus portée à déléguer facilement les décisions à son médecin ou à son proche aidant.
Médecin." On a fait un résumé pour lui redemander si c'est correct. C'était un
monsieur de cette génération-là. Le docteur, il connaît ça, donc il est porté à faire
bien confiance au docteur. Bon, si on s'assoit, est-ce que vous êtes d'accord et il
dit tout le temps oui. (triade 2)
Aussi, il peut percevoir que la prise de décision s'avère culpabilisante pour les familles
surtout dans un contexte de fin de vie où la décision peut entraîner le décès de la
personne âgée. Selon cette croyance, le médecin est porté à prendre les décisions.
Médecin ." Je pense qu 'il faut que le but de l'intervention soit discuté. Je pense que
ça peut être très culpabilisant quand on n 'est pas médecin, qu 'on ne comprend pas
bien les enjeux. Non, c 'est mieux qu 'on ne l'envoie pas à l'hôpital, c 'est mieux de
ne pas l'opérer, de ne pas le transfuser, etc. Je pense qu 'il faut que le médecin se
mouille, qu'il dise, dans le contexte, qu'il démontre un peu la futilité de ces
traitements plus agressifs, (triade 1)
Dans le contexte des soins de longue durée, l'offre des soins palliatifs n'est pas
explicitement offerte à toutes les personnes âgées. Dans un premier temps, le médecin
fait une évaluation des objectifs thérapeutiques souhaités par le patient, ce qui teintera
les choix de traitement proposés. Par ailleurs, lorsque le médecin croit que tous doivent
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y avoir accès, le choix de recourir à des soins de confort plutôt que d'axer l'intervention
sur soins curatifs va diriger les options de traitement offertes.
Médecin.- Puis l'autre chose, c'est d'offrir l'option palliative. Ce que je trouve
que beaucoup de médecins agissent, comme s'ils étaient unidimensionnels. Ils ont
juste une approche de prolongation de la vie à tout prix. Alors que je trouve qu 'on
a un rôle aussi d'aider à une fin paisible. Si tu as l'option prolongation de la vie,
dans certaines circonstances, tu ne gagnes pas, puis la fin n 'est pas paisible du
tout. Si tu donnes des antibiotiques puis que tu ne veux pas donner de morphine
parce que tu as peur qu'il respire moins bien. Bien, les antibiotiques peut-être
qu'ils vont marcher 60 % du temps puis dans 40 % du temps le patient, il va
décéder pareil et il n 'aura pas été soulagé, (triade 1)
Enfin, la perception que le soulagement des souffrances ressenties par la personne âgée
va amoindrir l'impact du décès sur la famille peut mener au médecin à proposer des
traitements axés sur le confort.
n  Expériences professionnelles antérieures
Le médecin travaille généralement auprès de plusieurs types de populations dans sa
pratique professionnelle. L'expérience en soins palliatifs ou dans les soins gériatriques
de longue durée peut influencer le processus décisionnel lorsque le médecin suit un
patient âgé. Nos résultats soulignent que la place accordée à la famille est beaucoup plus
importante chez les médecins en soins de longue durée (triade 1); cela peut s'expliquer
par le fait que la très grande majorité des aînés vivant dans ces milieux ont des atteintes
cognitives importantes et aussi que la personne et les membres de sa famille sont connus
depuis longtemps.
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L'expérience professionnelle antérieure permet au médecin d'adopter des manières
d'aborder les situations décisionnelles discutées en soins palliatifs; ce qui semble
influencer les choix faits par les membres de la triade.
Médecin ; Par expérience, je sais que si on demande juste aux gens : « Voulez-
vous être réanimé? » Souvent, ce n'est pas compris. De toute façon, les gens
s'imaginent qu 'ils vont être en train de s'étouffer et qu 'on ne fera rien. Mais ce
n 'est pas ça. Je leur dit : « On arrive, vous êtes inconscient, non souffrant, le cœur
a arrêté de battre, la respiration a arrêté. On ne sait pas depuis quand, on peut
intervenir ou ne pas intervenir. Si on vous ramène, vous serez peut-être dans un
état végétatif. » Alors, quand c'est expliqué comme ça aux gens, souvent, ils
disent : « Non, ok, c 'est correct, laissez faire. » (triade 1)
Facteurs liés aux problèmes de santé
n  Évaluation et définition de la situation
L'évaluation et la définition de la situation par le médecin sont basées principalement
sur les faits médicaux. Premièrement, le médecin prend en considération l'histoire
médicale de la personne âgée selon ce qu'il lui a été transmis dans le dossier médical. Il
évalue la situation selon le diagnostic, le pronostic, les symptômes et leurs causes
possibles, les traitements présents, l'efficacité ou l'inefficacité des traitements et les
options disponibles pour les traitements. Par contre, vierment s'ajouter des dimensions
psychosociales comme les désirs de la personne âgée qui se traduisent par des objectifs
thérapeutiques. Il tient également compte des relations d'harmonie ou de conflits
apparents dans la famille, qui pourraient avoir une influence sur le déroulement du
processus décisionnel.
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n  Perception de la capacité décisionnelle de la personne âgée
La capacité décisionnelle de la personne âgée varie selon le moment des soins
prodigués, ce qui entraîne un processus d'évaluation constante de la part du médecin.
Lorsque la personne âgée présente des incapacités à participer aux décisions, en raison
d'un coma sédatif, le médecin se toume vers le proche aidant pour aborder les décisions
de traitement à prendre. Ainsi, la perception de la capacité décisionnelle va influencer le
médecin dans son choix ou non de négocier avec la personne âgée ou le proche aidant.
n  Émotions face à la situation
Même si le médecin est un professionnel de la santé qui intervient tous les jour auprès de
personnes mourantes, dans certains cas, le fait d'avoir eu une relation antérieure avec la
personne âgée, influence les émotions et les sentiments qui vont surgir lors de la
négociation des soins et des traitements. Dans le cas de la triade 4, le médecin a travaillé
dans le passé avec la patiente. Le fait de ne pas réussir à soulager convenablement la
personne âgée a beaucoup plus d'incidence sur le médecin que dans les autres triades. Le
médecin ressent un sentiment d'impuissance et d'échec relativement à la situation.
Médecin ." Je me sentais privilégié. L'honneur de m'en occuper et de voir à l'aider
en fin de vie comme ça. Mais je ne m'attendais pas à ce que ce soit difficile. Si ça
c'était passé tout doucement sans complications, bon, ça aurait passé. Mais le fait
qu'il y ait eu des symptômes difficiles à contrôler. Qu'elle était franchement
inconfortable. Ça a été plus difficile.
Intervieweuse .• C'est difficile pour l'homme qui prenait soin?
Médecin .■ Oui, oui... tout à fait. Puis bon, pas que j'ai perdu mon objectivité, je ne
crois pas. Mais le sentiment d'impuissance. Ce n'est pas un sentiment que je vis
souvent, (triade 4)
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n  Existence d'un protocole pour la situation de soins
Tout d'abord, selon le milieu, certains soins sont disponibles ou non. Par exemple, dans
le centre hospitalier de soins de longue durée, des soins organisés de types palliatifs sont
offerts selon la volonté du médecin. Pour ce qui est de la maison de soins palliatifs,
certains tests et traitements, les intraveineuses, par exemple, ne sont pas disponibles pour
les patients. Cela limite la possibilité d'offrir certains traitements.
Médecin .■ Des traitements, en fait, on n 'est pas un hôpital comme tel. Il y a quand
même une partie du plateau technique d'un hôpital. On a un peu de radiologie. On
a accès à une inhalothérapeute. Donc, il y a certains traitements qu 'on peut offrir
plus que dans un endroit où il n'y a pas de radiologie, où il n'y a pas
d'inhalothérapeute. Mais c'est seulement une fois par semaine. Ce n'est pas la
même chose qu 'une présence constante, (triade 1)
Pour différentes situations de soins, il existe des protocoles qui guident les options de
traitements envisagées par le médecin. Par exemple, dans le cas de détresse respiratoire,
il est convenu que le traitement de ce symptôme est géré par un protocole
d'administration de trois médicaments. Cela aura nécessairement une influence sur le
processus décisionnel, car ce protocole est prescrit d'emblée à tous les patients en cas de
besoin.
Facteurs environnementaux
■  Normes de conduite dans le cadre des soins palliatifs
Plusieurs normes de conduite dans le cadre des soins palliatifs jouent sur le processus
décisionnel des médecins. Ils se doivent de faire une évaluation de la situation au jour le
jour pour atteindre le confort de la personne âgée, centrer les soins sur le patient,
respecter l'autonomie et la confidentialité lorsque cela est demandé par la personne âgée.
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considérer la famille et l'histoire familiale, soutenir le droit à la vérité et finalement
refuser toute forme d'euthanasie. Toutes ces normes ont une influence directe sur ce qui
est abordé dans le processus décisionnel et sur les façons dont le médecin négocie avec
les autres acteurs.
3.2.4.5 Attentes face aux rôles
Les acteurs de la triade ont partagé certaines attentes relativement à leur participation au
processus décisiormel lié au choix de traitements.
Un rôle en collaboration
Nos résultats démontrent que la persoime âgée, le proche aidant et le médecin
s'attendent à jouer un rôle de collaboration dans les décisions. Lorsque la personne âgée
parle de collaboration avec son médecin, elle s'attend à orienter les soins qui lui sont
offerts, à accepter ou à refuser les traitements que le médecin lui propose et à donner de
l'information au médecin pour qu'il puisse effectuer une évaluation juste de la situation.
Par ailleurs, le proche aidant qui souhaite collaborer aux décisions avec la personne âgée
et le médecin, voit son rôle d'une autre manière. Il veut principalement voir au bien-être
de la personne âgée. Il veut jouer un rôle d'accompagnement de la personne âgée plutôt
qu'assurer le leadership de la prise de décisions. Il semble également que les aidants
veulent être présents pour poser des questions au médecin et surtout lui donner de
l'information en cas d'omission de la part de la persoime âgée. De leur côté, dans la
majorité des cas, les médecins veulent adopter un rôle de collaborateur avec la personne
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âgée et dans certains cas avec la famille. Ce rôle est défini par les médecins comme
l'explication de la situation médicale, la proposition d'options de traitement, donner son
opinion sur les choix à faire, écouter les demandes de la personne âgée, rassurer les
familles et les préparer aux décès prochain de la persorme âgée. Ainsi, même si tous les
acteurs de la triade veulent jouer un rôle de collaboration, la définition du rôle s'avère
différente pour chacun, car tous s'attendent à prendre une place particulière,
dépendamment de leur fonction dans la triade.
Un rôle passif
Dans certains cas, la personne âgée ou le proche aidant s'attendent à jouer un rôle passif.
Il faut préciser que cette attente à l'égard du rôle n'amène pas nécessairement la
passivité dans le processus complet de prise de décision de traitements. Souvent la
personne âgée qui veut jouer un rôle passif ne perçoit pas que ses échanges avec le
médecin sont une forme de participation aux décisions médicales. Par ailleurs, les
aidants qui veulent endosser un rôle passif vont appuyer leur choix sur le principe de
l'autonomie de la personne âgée relativement aux décisions qui la concernent. Mais,
selon nos résultats, le proche aidant qui veut jouer un rôle passif s'attend à ce que sa
participation passe de la passivité à la collaboration si la personne âgée devient
incapable de décider.
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Un rôle actif ou de décideur
Dans deux des quatre triades, les médecins s'attendent à jouer un rôle de décideur dans
le processus décisionnel. Cette attente se présente comme un sentiment de devoir
convaincre les autres acteurs des bonnes décisions à prendre, ou bien d'une perception
que les autres acteurs lui donnent ce rôle. Un médecin s'apprêtant à décider trouve
important de recueillir le plus d'informations possible pour prendre la meilleure décision
pour la persoime âgée. Ainsi, la décision est basée essentiellement sur le meilleur intérêt
de la personne âgée.
3.2.5 Discussion
Comprendre ce qui se produit lorsqu'il est question de prendre des décisions de
traitements en soins palliatifs est une préoccupation pour plusieurs intervenants qui
travaillent auprès de cette population. Souvent, les choix peuvent confronter l'un ou
l'autre des acteurs. C'est pourquoi il semblait primordial de faire la lumière sur les
différents facteurs pouvant influencer le processus décisionnel dans un contexte de fin
de vie imminente, et ce, en tenant compte simultanément des trois acteurs qui font partie
d'une même triade de soins.
Les résultats présentés dans le présent article exposent une première étape menant à
mieux comprendre le processus décisiormel, et donc, une première évaluation
individuelle qui précède le processus de négociation. Nous avons démontré que certains
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facteurs influent sur les autres, et ainsi, permettent à l'acteur de se faire une idée globale
et dynamique qui teintera immanquablement les discussions en dyade ou en triade.
Globalement, les facteurs influençant le processus décisiormel qui ressortent de nos
résultats restent en concordance avec ceux retrouvés dans la recension des écrits. Par
ailleurs, le contexte précis de notre étude a permis d'articuler plus spécifiquement
chacun de ces facteurs. Bien que tous les acteurs soient influencés par une série de
facteurs persormels, et que ces derniers puissent se répéter d'un acteur à l'autre, l'unicité
du rôle de chacun prédomine, tout comme la nécessité de l'interaction avec les autres
acteurs. La différence se situe donc dans l'articulation que la personne âgée, le proche
aidant ou le médecin va lui dormer. Par exemple, le facteur émotion est présent chez la
personne âgée, le proche aidant et le médecin. La personne âgée est influencée par
l'émotion qu'elle vit devant sa propre mort; il est davantage question de la peur devant
la mort. Pour l'aidant, les émotions dont la tristesse et le chagrin sont majoritairement
associées à la pensée de perdre l'être cher. Chez le médecin, on parle plutôt du sentiment
d'impuissance et d'échec. L'expérience vécue par chacun des acteurs est donc tout
d'abord individuelle pour ensuite teinter les relations que chacun aura avec les autres.
Quelques éléments nouveaux sont apparus dans nos résultats et méritent d'être abordés,
par exemple, la santé physique de l'aidant. Un des éléments qui pourrait expliquer
l'apparition du facteur « santé de l'aidant » est le fait que l'aidant d'une personne âgée
en fin de vie peut être un aîné qui présente aussi des problèmes de santé^'. Encore, dans
les écrits sur les aidants, on note que ce rôle entraîne d'emblée, chez certains, un déclin
222
de leur état de santé^^. Cette situation pourrait mener à penser que plus le rôle d'aidant
perdure, plus sa propre santé pourrait influencer le processus décisionnel. Un autre
résultat original de notre étude conceme la perception qu'a le médecin de la capacité
décisionnelle de la personne âgée. Il va sans dire que le contexte de soins palliatifs
permet au médecin de vérifier à chacune des rencontres la capacité de la persoime à
participer aux décisions. La variabilité de la capacité de la personne âgée à participer aux
décisions n'avait pas été abordée dans les études traitant du sujet des prises de décision.
Généralement, lorsque l'aptitude est abordée, elle porte sur une population de personnes
âgées démentes qui sont déclarées inaptes et donc qui ne participent pas aux décisions^^.
Un autre fait intéressant tiré de nos résultats conceme les attentes face au rôle et plus
particulièrement au « rôle passif »; il a beaucoup plus de poids chez l'aidant que chez la
personne âgée. L'aidant s'attend à accompagner la personne âgée dans les soins de fin
de vie et non à prendre part aux décisions de traitements. Par contre, lorsque la personne
âgée veut jouer un rôle passif, elle veut quand même être informée, et donc, endosser
dans une certaine mesure, un rôle dans les décisions.
Le fait d'avoir rencontré le même médecin dans plus d'une triade a permis de saisir
qu'un médecin s'ajuste selon chaque situation en adoptant soit un rôle de collaborateur,
soit im rôle de décideur. Cela permet d'apporter une nuance aux études de Bruera et ses
collaborateurs"" et de Degner et ses collaborateurs"'^ qui affirment que moins de 50 %
des médecins veulent faire participer leur patient aux décisions. On peut aussi soutenir
que, dans les triades de soins, dès qu'un acteur est changé, le processus de prise de
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décision s'en voit modifié non pas dans sa forme (cinq grandes catégories), mais dans
son contenu (spécificité des sous catégories). Nous avons pu nuancer le concept de prise
de décision active endossée par les médecins. Dans les études traitant des attentes
relatives au rôle, la participation active considère que l'acteur veut prendre les décisions
seul sans nécessairement consulter la personne âgée ou le proche aidant''"'^''. Les écrits
mentionnent encore aujourd'hui que le modèle biomédical place fréquemment la
personne âgée dans un rôle passif et le médecin dans le rôle d'autorité et de dominance
donc un rôle actif^'"''^. Cette attitude est en concordance avec la pratique paternaliste qui
guidait autrefois les prises de décision dans le domaine médical. Par contre, les médecins
prodiguant des soins palliatifs sont plus ouverts à discuter de la fin de vie, car dans leur
formation, le plus important s'avère le contrôle de la douleur et la communication
relative à la fin de vie^^. Il est donc encourageant de voir que les médecins, malgré leur
statut de spécialistes, veulent partager les décisions médicales avec leurs patients.
Conséquemment, nos résultats démontrent que le rôle actif en soins palliatifs est teinté
du principe du respect de l'autonomie du patient comme l'avaient prédit Chichin et
Mezey'^. Dans certains cas, le médecin sent que la décision de traitement lui revient,
mais en même temps, il ne veut pas que la décision aille à l'encontre de ce qui est
important pour la personne âgée. Il y a alors consultation de la persoime âgée ou du
proche aidant, ce qui se rapproche grandement de la décision en collaboration.
3.2.6 Conclusion
Notre étude réaffirme que les prises de décision concernant les traitements en soins
palliatifs gérontologiques sont complexes. Peu d'études ont eu pour cible l'observation
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directe de triades de soins. Il serait intéressant de vérifier l'applicabilité de nos résultats
auprès d'une plus grande population. La communication dans un contexte de prise de
décision en fin de vie est un des éléments primordiaux pour éviter les incompréhensions
ou les conflits. Il serait ainsi intéressant de concevoir un guide de référence permettant
au médecin ou à tout autre professionnel de la santé de discuter des éléments qui influent
sur les décisions. Ce guide pourrait mener vers une optimisation des rencontres
médicales. Chacun est d'accord pour dire que la fin de vie d'une personne est précieuse
et demeure une expérience unique. Travailler à améliorer les pratiques ne peut que
favoriser la qualité des soins offerts à la personne âgée, mais également à sa famille.
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3.3 Résultats objectif 3
Développer un modèle de processus décisionnel menant au choix de traitement en triade
de soins et à mettre ce modèle en dialogue avec le modèle théorique conceptualisé à
partir de la recension des écrits.
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Summary
This article proposes a triad model (compétent elderly patient, informai caregiver and
physician) for decision-making in gériatrie palliative care. A multicase study followed
four such triads over a period of 9 to 14 days. Our fmdings are taken from individual
interviews (n=25) with triad members, recordings (n=30) and observations of médical
consultations (n=28) involving triad members. Our analysis was carried out using Yin's
concept of "explanation building". In our triad model, the members are primarily
influenced by factors (personal, regarding health problems and environmental)
influencing décision making and their expected level of participation. During the
médical consultation, each member interacts according to his or her level of trust, which
influences the information provided and the choice of communicational stratégies. The
décisions stemming ffom the interaction between members are put into practice and
revisited at later consultations. Our model will guide physicians in their discussions with
patients and informai caregivers, enabling them to better identify the relevant issues and
thereby avoid conflicts.
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3.3.1 Introduction
While palliative care in young or middie-aged adults generally involves a single disease,
the death of an elderly person most often coeurs because of several progressive and
chronie diseases.' Because of this, changes to the person's health, the development of
serions complications and the end-of-life prognosis are much harder to détermine.^
These uncertainties make treatment décisions and the organization of end-of-life care
more complex.^
Consequently, in palliative care, elderly persons face several décisions conceming the
care or treatments necessary for their wellbeing. Among others, they must choose
whether to continue treatment aimed at prolonging life (examples: chemotherapy,
hemodialysis, artifïcial nutrition and hydration), to stop or continue preventive
treatments (examples: médications to prevent osteoporotic fractures and cardiovascular
complications) and to initiate or adjust treatments to improve comfort (example:
morphine for pain).
Since the palliative care philosophy includes by définition the patient and his or her
family,"* the physician must work in coopération with both when choosing therapeutic
options. For the purposes of this article, we have called this a "care triad" (elderly
patient, informai caregiver and physician). The study by Schâfer, Putnik, Diet,
Leiberich, Loew and Kôlbl^ on decision-making notes that patients and caregivers
believe that important médical décisions should be made jointly by the patient, his or her
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family and the physician. To our knowledge, no study in a palliative care context bas
simultaneously addressed the treatment décision process frora this triadic standpoint.
The development of a new practical triad model for better understanding the viewpoint
of care triad members during their interactions could prove useful in several regards.
First, such a model would enhance understanding of the issues involved in decision-
making and help reduce misunderstanding or conflict between the members. Second, the
model could be taught to health professionals to better equip them for their rôle in the
process. Lastly, once the model bas been assimilated by health professionals, we could
hope that the skills acquired would bave an impact on quality of care and, accordingly,
on maintaining quality of life for elderly persons up until the end (examples: better
understanding of the situation, respect for the wishes of the patient and informai
caregiver).
3.3.2 Theoretical model
The absence of a triad decision-making model that applied directly to a palliative care
context led us to develop, using literature on several thèmes (decision-making models,
factors influencing décisions, communication and rôles), a theoretical model entitled
"Elderly persons at end-of-life: a theoretical model for therapeutic decision-making for
patients able to consent to care."^ This model brings together several key factors to
consider during triad decision-making. Below is a brief description of its main
components (see Figure 3.8).
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Figure 3.8: Elderly persons and end of life: a theoretical model for therapeutic
decision-making for persons able to consent to treatment (Lamontagne, Beaulieu &
Arcand, 2011) (Décision examples: stopping life-prolonging treatment, stopping preventive
treatments, negotiating treatment to enhance comfort)
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Overall, this theoretical model takes into account the factors that influence each of the
three members when making treatment décisions. These factors affect the expectations
and attitudes of each member with regard to their expected rôle during decision-making.
The members then attempt to establish a necessary level of trust within the triad.
Eventually, the level of trust attained will either foster or hinder effective
communication and mutual understanding of the clinical and ethical issues surrounding
the therapeutic options. The members' willingness to collaborate—or their
unwillingness to collaborate—^will influence not only communication but also the
décisions made. With time, the conséquences of the décision can be assessed. If there are
any developments or changes in the situation, the triad members can make new
décisions up tmtil the elderly person's death.
Now that a theoretical model derived from the scientific literature exists, it would be
compelling to explore triad decision-making based on the actual practices observed.
3.3.3 Objective
The purpose of this article is to provide a second decision-making model for choosing
treatment in care triads. The comerstone of this model is actual practices, as observed
during our multicase study.
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3.3.4 Method
In order to observe actual practices in a palliative care environment, we opted for a case
study by Yin^ as well as a qualitative longitudinal research method. Our study uses an
embedded, multicase research design. Figure 3.9 provides a breakdown of our multicase
model.
Figure 3.9: Définition of a case
A case: Decision-making process for treatment choices in a care triad in a
palliative care context
Analysis unit 1: ^ ^  Analysis unit 2: ^ Analysis unit 3: |
Elderly person ' 1 Informai caregiver Physician : 
Reciprocal influence among members
7  R •
The case study by Yin provides a holistic vision of human and social Systems. This
vision requires that the viewpoint of each of the three parties involved in decision-
making be obtained.^ With regard to the longitudinal aspect, it allows the decision-
making thought process to be measured over time.'°
3.3.4.1 Study population
Two recruitment environments were chosen: a palliative care hospice and a residential
and long-term care centre. Each case was composed of three care triad members
involved in decision-making. The inclusion criteria were as follows: 1) for elderly
patients: be âge 65 or over, bave a health condition requiring palliative care, be able to
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make décisions at the beginning of data collection; 2) for informai caregivers: be a
family member identified by the elderly patient as the person most likely to participate
in treatment décisions; 3) for physicians: be the attending physician of the elderly patient
in the care environment observed.
3.3.4.2 Sampling method and recruiîment
We used non-probability sampling composed of four care triads, which concords with
established methodological rules that a four- to six-case study is sufficient to ensure
représentative results^'^
3.3.4.3 Data collection methods
A case study requires several data sources7'^'" To that end, our study used three data
collection methods: individual semi-structured interviews (n=25), direct observations of
médical consultations (n=28) and audio recordings (n=30) of consultations involving
physicians, elderly patients and informai caregivers.
n  Interviews
Individual semi-structured interviews were conducted using interview guides
incorporating various thèmes from the catégories and subcategories of the theoretical
model developed based on the scientific literature reviewe.^ Each triad member was
interviewed at one-week intervais, up until the elderly person's death or, for patient,
until he or she was no longer able to participate.
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n  Digital audio recordings of médical appointments
In order to capture ail verbal exchanges between triad members, ail meetings between
the physician, elderly patient and caregiver were recorded on digital audio média. This
method enabled us to record what triad members actually said.
n  Direct observations of médical appointments
The médical appointments were observed using an observation guide based on the
literature. This data collection method drew attention to factors other than those captured
on the audio recordings. We were thereby able to compare verbal data (audio recordings
of the appointment) with non-verbal data (environment characteristics, non-verbal
attitude) that could explain certain results.
3.3.4.4 Data collection process
The Project was submitted to and approved by the Aging Research Ethics Committee at
Centre de santé et des services sociaux-Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke.
The first interview with triad members was held in the days following their agreement to
participate in the study and then once a week thereafter, up to the death of the elderly
patient. In addition, the médical consultations involving the physician, elderly patient
and informai caregiver were observed and recorded on digital audio média.
3.3.4.5 Data analysis
The individual interviews and the audio recordings of the médical consultations were
transcribed word for word. The transcripts and observation notes were entered and
238
analyzed using QSR NVivo 7 software. The data from the three data collection methods
was then triangulated.
Figure 3.10 provides a schematic représentation of the analysis steps followed. The first
step in case analysis is to describe each case.^ One way to do so is using Huberman and
•  12 ,,,, «Miles's qualitative data analysis. This method provides an exhaustive description of
each case. The first thèmes analyzed came directly from the theoretical model based on
the literature.^ As new thèmes emerged from the data, they were used to create a new
triad decision-making model rooted in a clinical care context, specifically the palliative
care provided to compétent elderly persons. The second step in the analysis—
•  7
explanation building —^was companng the four cases and establishing similarities
between them. The last step, derived from the itérative processes above, involved
synthesizing the results into the practical decision-making model explained in the
Results section below.
239
Figure 3.10 : Schematic représentation of the analysis
^  ~ ~ . ^ p " .
, '"^Descriptron of each case dsing Huberman ând Miles's qualitative data analy^s
f. fr . ■- .i- ■- - . . _ , :—: —;
Case 1 Case 2 Case 3 Case 4
' .»
Yin's "explanation building"
Inter-case comparisons: production and comparison of multiple models
Case 1 Case 2 Case 3 Case 4
Comparative model #1 Comparative model #2 Comparative model #3
Comparative model #4 Comparative model #5
Practice-based model: Triad decision-making model in gériatrie palliative care
3.3.5 Results
We met with four care triads. Three triads came from a palliative care hospice and the
fourth came from a residential and long-term care centre. This last triad was also unique
on account of the elderly patient's illness, which was a chronic non-cancerous condition
(heart failure). Three triads involved the practices of the same physician. The average
followup was around 9 days, confirming that the elderly patients were truly in the
terminal phase of their illness. In addition, our sample was mainly composed of men (3
elderly patients, 3 caregivers and 2 physicians).
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3.3.5.1 A new practical model
We have proposed a practical decision-making model for triads based on the results of
our study (Figure 3.11). This model enables us to better understand decision-making in
relation to treatment or care choices in an imminent end-of-life context in a study
population of elderly persons still able to participate in décisions. The model stems
directly from our analysis of the fmdings from our four cases. A brief explanation of the
dynamics underpinning the decision-making process is given. However, to understand
the full breadth of this process and illustrate just how dynamic it is, the results will be
described using a single case, which enables us to explain the factors that had the
greatest influence on treatment décisions.
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Figure 3.11 : Triad model for decision-making in gériatrie palliative care
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The model shown in Figure 3.11 has five catégories: factors influencing the décision of
each member, expectations in regard to his or her decision-making rôle, level of trust
between members, information shared conceming therapeutic options and
communicational stratégies.
The elderly patient, informai caregiver and physician ail bring with them their own
preconceptions. It is by analyzing these personal factors, factors regarding health
problems and environmental factors that we can better understand the decision-making
issues. Understanding the rôle that each member seeks to play in the process is another
extremely important factor in order to comprehend the dynamic between members. The
members then interact at médical appointments as a triad or dyad. Even though this
model involves a triad, discussions with the physician ofiten occur as a dyad. Moreover,
dyad discussions enable information to be shared among the three members, with the
physician often serving a central rôle as messenger. Throughout the discussions, the
level of trust will influence the information shared and the maimer of disclosure.
Accordingly, the discussion focuses on the sharing of information conceming mainly the
médical aspects but also, in certain cases, the psychosocial and spiritual aspects. The
communicational stratégies used also influence the information that is shared between
the physician, elderly patient and informai caregiver. Similarly, the information provided
and the trust between members affects the communicational stratégies. Failure to use or
ineffective use of communicational stratégies will have a négative effect on trust levels
as well as the information provided during triad or dyad discussions. In other words, the
tmst between members, the nature of the information shared and the communicational
stratégies are inter-related. It is an itérative process. At the end of the médical
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consultation, a number of choices are made. In our study, that led generally to décisions
conceming the patient's comfort (e.g., adjusting his or her médication). AU that
remained was to apply those décisions so that their impact could be evaluated at later
consultations. Finally, the dynamic relationship in the médical consultation also
influences the personal évaluation made by each triad member.
3.3.5.2 Applying the model to a real-life case
In order to détermine the applicability of our model, the main factors that influenced
decision-making are described below. In this way, each model component is broken
down to illustrate its full scope. The décisions in question concem maintaining the
elderly patient's comfort by adjusting his médication.
n  Factors influencing the elderly patient's décision
The maie elderly patient had cancer. He described himself as someone who had always
been in control of his décisions. Even though he had been admitted to palliative care as a
respite measure, he wanted to stay in the care environment until his death.
Elderly patient: No, I don't think l'm going to last too long. They told me, we'll
send you there for 15 days to balance ont your médication. I told the doctor that
when 1 leave here, l'il be leaving in a box. There 's no way l'm leaving. l'm staying
here for ail the time I have left before I go to heaven.
In addition, the patient found his pain treatments to be effective. However, he noticed
that he had increased diffîculty communicating verbally and feeding himself. He said
that he was not scared of dying but rather of the pain associated with it. Two stratégies
were used to address his problems: pain médication (regular interdose intervais) and
prayer. For the patient, his conception of death was tinged by his Judeo-Christian beliefs
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(eaming a place in heaven through his suffering), which led to a paradox (he wanted to
suffer to go to heaven but aiso wanted to relieve his pain because he was afraid of death
and attendant suffering).
Elderly patient: It 's time to pray. And the priest told me l'm going straight up when
I die.
Interviewent: Andyou think thaï by sufferingyou 'Il go directly to heaven?
Elderly patient: l'm no worse than my brother. l'ilpass him in heaven because l've
suffered more than him.
This elderly man had little médical knowledge and little understanding of médications
and their effects. One of his key values was dignity (absence of physical suffering and
not prolonging his life), but also respect for his decision-making ability.
Interviewent: Do you think the physician should talk to your son or family?
Elderly patient: No. No, no, no, no, no. He knows l'm old enough to know what l'm
doing.
Interviewent: But ifyou're old enough to know what you're doing, they should tell
you directly?
Elderly patient: Yes, if something's not right, they can tell me to my face. They
don Y have to go through my children to tell me what they want. Tell me directly.
Interviewent: You 're still able to make upyour own mind?
Elderly patient: (laughs) Yes, yes, yes.
There had been several disputes between the patient's children. Though the disputes
saddened him, the patient wanted to live long enough to see them resolved.
n  Factors influencing the informai caregiver's décision
The informai caregiver—^the patient's son—made weekly visits without necessarily
getting involved in treatment décisions. He did not believe in his father's impending
death and was unfamiliar with the médications and treatments provided. He did not feel
it was necessary to personally meet with the physician in order to discuss his concems
regarding his father.
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Caregiver: No, no, l've never asked to see the doctor. How should Iput this...ifl
asked to see him, I wouldn 't know what to say. I don 't want to bother him because
he 's very important.
Based on the information he had regarding his father's heaith, he believed that his father
was not sick enough to stay in the care environment, while conceding that it was idéal.
Caregiver: Because Ialways try to tell him: "Look, dad, you're doingfine andyou
don't belong in palliative care. You're too healthy to be here. You have to get
ready to leave at some point. " I want to préparé him to leave and go somewhere
else, anywhere but here.
He summarized his understanding of his father's wishes as follows: not wanting to
suffer, dying in the care environment, avoiding treatments to prolong his life and
wanting to die suddenly. His wishes ail emphasized dignity, which was an important
value for him.
On a Personal level, the caregiver characterized himself as an impulsive person who
lived day-to-day. He was shaken up by the altercation between himself and another
family member at his father's bedside. During the meeting with the physician, the
caregiver thought it more important to discuss family tensions rather than treatments for
the elderly patient.
Caregiver: Ifound the meeting with the doctor a bit long. Ijust wanted him to wrap
it up. Maybe I found it long because I really wanted to talk about my family
problems. What happened yesterday with my sister. That's what was most
important at the time. Perhaps I wasn 't fully ccware. I don 't quite know but maybe
the fight with my sister bothered me more.
n  Factors influencing the physician's décision
The physician had agreed to admit the elderly person in palliative care to stabilize his
pain médication. The physician was familiar with the treatment history and the elderly
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person's wishes. He saw palliative care as comfort-focused: managing pain and other
symptoms without shortening or prolonging life. In deciding on care options, the
physician thought the family should be included only when the patient's health
deteriorated or at his request. He placed emphasis on respecting the patient's autonomy
and confidentiality and his right to the truth.
Physician: One of the main principles, if we're talking about principîes, is
autonomy in making décisions. So it 's my duty to provide information.
In such a situation, dignity meant alleviating pain and maintaining the patient's physical
and cognitive autonomy. Thus, the patient décidés what rôle the physician will play in
decision-making (prescribing médications, making décisions or providing support). In
his experience, patients over 75 tended not to want to participate in the choice of
treatment but he believed it was important to include them.
n  Expectations regarding the decision-making rôle
The elderly patient wanted to play an active, collaborative rôle in decision-making. In
his view, the physician was best equipped to make décisions conceming him and he did
not see the value of including his son in the process. The caregiver expected to play a
passive rôle in the décisions. He anticipated collaborating only if his father became
incapacitated. Lastly, the physician expected to make décisions collaboratively.
n Médical consultations
Based on the members' individual évaluation of the situation, the médical consultations
took the form of a dyad, which matched each member's expectations. The physician and
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elderly patient saw each other daily while the son was seen only one day before his
father's death.
n  Level of trust
The elderly patient trusted the physician because he saw him as a specialist. The
informai caregiver, for his part, trusted the nurses more. In this triad, trust did not
develop between the physician and caregiver through lack of direct interaction. During
the physician's visits, the caregiver was never présent. This affected their only
interaction conceming the elderly patient's treatments.
n  Information sharing among members in relation to therapeutic choices
The information shared encompassed a broad area of the therapeutic process. Several
factors had a significant influence on treatment décisions. The elderly patient said he
was ready to die, ideally without pain or through a haemorrhage. This sparked the
sharing of religions beliefs, including the use of prayer to alleviate suffering. The patient
stated he wanted to résolve ail family disputes before his death. The son also brought up
family disputes and the unlikelihood of their being resolved.
The focus of the consultations between the physician and elderly patient was the
physical symptoms the dyad sought to address. The patient often mentioned
shortcomings in his pain management program. The concem was therefore the
symptoms, causes, treatment options, end-of-life scénarios and possible complications.
The elderly patient identified the main irritants regarding his condition that could be
addressed. During his meeting with the informai caregiver, the physician discussed the
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évolution of the situation since the patient's admission to the care environment as well
as the médication used to reduce agitation and increase comfort.
The therapeutic objective of these médical consultations was aiways to enhance pain
management and ensure no life-prolonging measures were taken. During the discussion
with the informai caregiver, the physician explained the objectives determined with the
elderly patient at the outset, to which the caregiver agreed.
n  Communicational stratégies
At the beginning of each consultation, the physician explained the topics he wished to
discuss. He assessed the situation by asking the elderly patient about whether he was
satisfied with the treatment, the effects of the médications, the symptoms experienced
and the family's expected involvement in the décisions.
Physician: Does the pain go away completely for a while?
Elderly patient: Yes, yes, it goes away. I don 't feel any pain.
Physician: And it cornes backafter? How much time doyou spendpain-free?
Elderly patient: Many times like tonight, Ican go two hours.
Physician: Ok. Doyou feel that there periods between regular doses whereyou
don 't have any pain?
Elderly patient: There are times when I don 't have any pain. But they told me
to tell them the minute it hurts.
Physician: Perfect.
Elderly patient: The minute it starts hurting, Ipush the button.
Physician: Excellent. But that basically meansyou can 't go four hours on a
single dose.
The elderly patient gave his opinion and shared his views on his symptoms and irritants.
There was a reciprocal sharing of information. After each topic was discussed, the
physician ensured that everyone understood the situation and asked for their comments.
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Caregiver: Is it the médication you're giving him that makes him sleep like
thaï?
Physician: It 's a bit of both. His général condition because of the cancer and
the fact that he hemorrhaged. It was pretty hard on him yesterday with the
épisodes of respiratory distress, but the médications he 's on definitely make
him sleep more. But if we try to stop them, the pain comes back and he feels
uncomfortable. And that's part of our promise to him, to relieve his pain and to
ensure he 's not in any distress or suffering. That 's clear for me.
Caregiver: He doesn 't want to suffer, he even told us so: I don 't want to suffer.
The physician ensured his perception of the situation matched that of the other triad
members. He reviewed previous décisions and made treatment adjustments accordingly.
Before making a care or treatment change, the physician always asked whether the
elderly patient or caregiver were in agreement.
The physician also addressed the elderly patient's concems regarding spiritual matters
and the possible stages of the disease. He tried to reassure the patient by promismg him
comfort. In addition, the fact that there was only short meeting with the caregiver meant
that no real relationship developed between them.
The physician summarized the treatment décisions and next steps. He asked the patient
whether he had any questions. This step was shortened in the meeting with the caregiver
because he wanted to skip to a discussion of his family situation with the social worker
and physician.
n  Décisions, application of décisions and follow-up
After each médical consultation, one or more treatment décisions were made regarding
médication adjustments to control pain and thereby increase comfort.
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n  Key points
In this case, several factors facilitated decision-making. First, rôle expectations were
clear, and, more importantly, triad members were in agreement regarding their
respective rôles. Second, all members shared the same therapeutic objectives,
specifically pain management and ensuring no life-prolonging measures were taken.
Some problems were noted conceming the informai caregiver's trust in the physician
and the family disputes, which predominated in the caregiver's concems. After
analyzing the situation, the son's mistrust stemmed from his own inaccurate évaluation
of his father's health and the fact that he was involved only on the last day of his life.
The concems about the family disputes also reduced the caregiver's participation in
treatment décisions. He preferred to accept the physician's proposais in order to have
more time to discuss his family problems.
3.3.6 Discussion
Our study sought to understand what occurs when making treatment décisions in
gériatrie palliative care. Health professionals who work with elderly persons and their
families have often raised the need to understand this process. Real-time observation of
four cases enabled us to analyze current practices and put forward a new model based on
médical practices in the field. Our model outlines the various factors that can affect
decision-making by taking into account, both individually and jointly, the influence of
the three members that make up the care triad. In doing so, our approach sheds light on
the dynamic at work during médical consultations.
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The fmdings presented in this article illustrate the decision-making process from an
individual as well as a dyadic and triadic standpoint, capturing ail the complexity of the
diverse interactions. Using a real-Iife example (i.e., one of the triads in our study), we
were able to understand the varions subtle dynamics at work. Three key findings
emerged from our analysis of triad decision-making. First, though he or she is not the
main décision maker, the informai caregiver plays an important rôle in the process,
particularly in triads other than the one shown in our example. Second, rôles change
depending on each triad member's individual évaluation of the situation. Lastly, trust
between triad members is of paramount importance in ail interactions during médical
consultations.
3.3.6.1 Caregiver's rôle in treatment décisions
Decision-making models that include the informai caregiver of a compétent elderly
person are rare. One exception is the model by Dalton'^, where the caregiver is directly
involved in the care provided in a home-care context. This somewhat disappointing
observation led us to conduct a much broader literature search that included substitute
family members in a treatment choice context.'"*''^''® We were therefore able to justify
the caregiver's inclusion in our theoretical model without necessarily understanding the
full extent of bis or her involvement. The importance of including the caregiver in
decision-making stems from the fact that many elderly persons are accompanied by a
family member during médical consultations.'^''^ This indicates that the family is not
removed from treatment décisions and that family members bave an initial idea of what
the treatment should be. Some members do not wish to take part in décisions while
others seek to collaborate by sharing information, ensuring the wellbeing of their loved
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one and providing support. Ail caregivers we interviewed unanimously stated that they
would expect to play a more active rôle should a loved one become incapacitated. Our
study is unique in that it documents the increasingly significant rôle played by caregivers
when a patient becomes less able to participate in décisions. It is our view that this
possibility of a rôle change because of developments in the end-of-life situation could be
a good argument for including informai caregivers in médical consultations ffom the
outset. This way, the informai caregiver would be familiar with the patient's health, the
therapeutic objectives as described by the patient and the treatments received. The rôle
transition would therefore be facilitated.
3.3.6.2 Members ' expectations regarding their decision-making rôle
Studies indicate that nearly two-thirds of palliative care patients want to be involved in
décisions conceming them.^® The literature behind the theoretical model is focused
mainly on the three types of rôles played by those involved in decision-making,
specifïcally active participation, passive participation and collaborative participation^"'
22.23,24^ being said, what complicates the situation is when several stakeholders—
three in our case—^have divergent perceptions and expectations regarding their rôle.
Différences of opinion can occur, leading to adjustments in their respective rôles.
In practice-based case studies, the informai caregiver and elderly person wish to make
décisions collaboratively or passively (i.e., by letting others décidé). Neither wish to
participate actively (i.e., by making their own décisions). A possible explanation for this
passive approach to decision-making is the elderly person's fragile health. However,
this does not apply to the informai caregiver. In caregivers, this could be due to their
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concem for the patient's autonomy and right to décidé, which does net allow the
caregiver to play an active rôle, as our case study clearly shows.
Where a more passive approach to decision-making is preferred, the stakeholders
nonetheless want to be informed of upcoming treatments. The physician expects to make
décisions collaboratively or as the primary decision-maker. Being the primary decision-
maker does not mean the other two triad members are not consulted. It simply means the
physician reserves the right to make a final treatment décision.
The fact that we met with the same physician in more than one triad allowed us to
document how his rôle varied according to circumstances. He tailored his rôle to the
triad dynamic, playing a collaborative or primary decision-maker rôle as needed. These
findings deepen the studies on the subject^^' which posit that less than 50% of
physicians want to involve the patient in décisions. In the général literature, this practice
is explained as the resuit of a biomédical model that stresses the principle of "doing
good",'° which leads some physicians to make décisions unilaterally, without consulting
the other triad members.^^' Active participation entails a single stakeholder making a
décision without consulting the other stakeholders.^° There may be one explanation for
the change to this model. Physicians who provide palliative care may be more open to
discussing end-of-life scénarios and the attendant choices. As part of their palliative care
training, the most important considération is pain management and communication
regarding the end of life.^' It is therefore encouraging to see physicians, notwithstanding
their status as specialists, showing a willingness to involve patients in médical décisions.
Consequently, our findings show that the active rôle of decision-maker in palliative care
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is influenced by a respect for the patient's autonomy and whether he or she wishes to
32participate collaboratively in décisions, as Chichin and Mezey had predicted.
3.3.6.3 Trust between triad members
Trust between triad members is crucial. As proof, elderly patients are more ready to
accept the side effects caused by certain treatments if they trust their physician. Few
decision-making models have addressed the importance of trust between triad members,
with the exception of studies by Caron et al.'^ and Boire-Lavigne.''^ According to our
fmdings, trust is one of the comerstones of a good relationship between the elderly
patient, the informai caregiver and the physician. The level of trust stems directly ffom
members' interactions during médical consultations as a dyad or triad. It can fluctuate
over time depending on communicational stratégies, the information provided and each
individual's assessment of the situation (factors and expectations). Trusting one's
physician can facilitate discussion and enhance stakeholder collaboration. It can also
lead elderly patients and caregivers to delegate decision-making and play a more passive
rôle. Arora et al.^° have noted that patients with chronic illnesses generally have a
continuing relationship with their physician and come to develop a high level of trust in
him or her, which engenders a more passive attitude to decision-making.
However, few trust-building stratégies have been put forward. How does one define the
factors for building trust between the physician and patient or the physician and
caregiver? McWilliams et al.^"^ have discussed how a collaborative relationship is built
through commitment, honesty, respect and concem for the other. In our practice-based
model, the physician's attitude (open-minded, reassuring, empathie) could influence the
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elderly patient's or caregiver's trust in him or her. It is important for the physician to
speak to the person directiy so that the person feels his or her concems are being taken
seriously. An extemal factor that was mentioned by participants in our study was the
physician's réputation and what other family members thought. Therefore, trust between
triad members dépends mainly on the physician's attitude.
3.3.7 Conclusions
Few studies bave examined the care triad despite the fact that such a relationship exists
between the three members in a clinical situation. One strength of our study is its ability
to capture care discussions for patients facing imminent death. In addition, a short-term
longitudinal research design bas rarely been used for studies on the subject. The use of
several data collection methods enabled us to give a général and spécifie description of
the decision-making process. We had access to the individual views of each triad
member and were able to observe the interactions.
This study featured so-called "old stock" Quebecers, which precludes any
generalizations for other cultures. In addition, our largely maie sample population was
surprising in a milieu where most caregivers are female. Moreover, the duration of stay
in the care environment for the elderly persons in our study was considerably short
(between 9 and 14 days), compared with most palliative care stays (an average of 59
•3C ,
days in the U.S.). As a resuit, the fragile health of the elderly persons who agreed to
take part in our study meant that we had a limited number of interactions with them and
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the duration of these interactions was tailored to their capacities. The audio recordings of
the consultations as a dyad or triad were therefore key to obtaining the elderly patients'
views and beliefs.
In an end-of-life context, the physician must consider not only the factors that are
directly related to the choice of treatment (health, therapeutic objectives, treatment
options) but also the psychosocial aspects, spiritual aspects and previous care
expériences to guide his or her décision. The study by Wittenberg-Lyles, Godsmith,
Ragan and Sanchez-Reilly involvmg médical students showed that the students
believed it was important for them to have fast and simple training on stratégies and the
information to provide in order to improve their communication skills. In this regard, our
"Triad model for decision-making in gériatrie palliative care" could be used to teach
Sound practices to new physicians. The model could become a practical resource for
guiding triad discussions and identifying possible stumbling blocks in care discussions.
It could also be the subject of future work aimed at developing a practical guide
specifically for physicians in training.
Our fmdings show that the informai caregiver is also involved in decision-making, even
if the elderly person is still able to take part in décisions. The caregiver should then be
considered in studies on decision-making. Lastly, though the task is difficult, it is crucial
to design studies that address the dynamic between members of the same care triad in
order to capture the very essence of palliative care discussions.
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3.3.8 Mettre en dialogue le modèle basé sur la pratique au modèle théorique
conceptualisé à partir de la recension des écrits.
Notre objectif 3 consistait à produire un modèle basé sur la pratique de processus
décisionnel menant au choix de traitement en triade de soins à partir d'observation nos
triades à l'étude. Ces résultats ont été présentés dans l'article précédent intitulé : « Three
parties (compétent elderly patient, informai caregiver and physician) meet to make a
treatment décision in gériatrie palliative care: Proposai of a new comprehensive model
for the decision-making process » (Lamontagne & al., soumis). Dans ce modèle, la prise
de décision en triade est considérée comme dynamique et complexe. Il faut tenir compte
des facteurs influençant chacun des membres de la triade, des attentes relatives au rôle
de chacun, du niveau de confiance entre les membres de la triade, des informations
partagées entre les acteurs et liées aux choix thérapeutiques, des stratégies
communicationnelles, et finalement, des décisions.
Mais qu'en est-il lorsque nous comparons notre modèle basé sur la pratique au modèle
théorique développé à partir de la recension des écrits? Dans cette section, les
principales ressemblances et divergences des deux modèles seront présentées. Ainsi, une
comparaison entre la pratique et la recension des écrits sera possible.
3.3.8.1 Les facteurs influençant la décision de la personne âgée
Les émotions vécues par la personne âgée envers sa situation teintent le processus
décisionnel. Cet aspect n'a pas été mentionné dans le modèle théorique. Selon nos
résultats, ces émotions sont reliées directement à sa mort prochaine. Ainsi le désir de
mourir ou non et la peur induite par sa propre mort vont influencer l'évaluation que la
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personne âgée se fera de la situation et, par le fait même, les discussions et les décisions
qui sont prises.
Les écrits traitant du deuil dévoilent que plusieurs étapes sont nécessaires et guident les
réactions face à la mort. Quelques modèles classiques demeurent encore une référence
de nos jours. Kubler-Ross (1969) dans ces études auprès des mourants propose les six
étapes du deuil face à sa propre mort: le choc, le déni, la colère, la dépression, le
marchandage et l'acceptation (Mishara & Riedel, 1994). La théorie de Glaser et Strauss
(1965), pour sa part, propose que les persormes en fin de vie se préparent soit activement
ou passivement à la mort ou luttent contre elle (Mishara & Riedel, 1994). Ces attitudes
influenceraient donc la manière dont les individus réagiraient à leur mort prochaine ce
qui expliquerait partiellement le choix de traitement. Ainsi, la lutte contre la mort
provoquerait, dans certains cas, l'acharnement thérapeutique ou l'essai de tous les
traitements disponibles et proposés. Conséquemment, nous pourrions penser que
l'acceptation plus sereine de la mort survenant avec la résolution du deuil pourrait peut-
être influencer les décisions de traitement. Par ailleurs, nos résultats ne permettent pas
clairement de l'affirmer mais nous pourrions faire un lien entre résolution du deuil et
l'attitude de la personne face aux choix de traitement.
L'attitude de la personne âgée dans le contexte des soins palliatifs influence également
les décisions. Ici il n'y a pas de différences significatives entre le trait personnel et
attitudes de l'acteur retrouvé dans le modèle théorique et ceux du modèle basé sur la
pratique. Nous avons fusionné les traits personnels de la personne âgée avec l'attitude de
la personne âgée en raison de leur inter influence (l'un induit l'autre). Par ailleurs, les
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croyances sont présentes dans le modèle théorique. Or, les résultats de notre étude
démontrent que ce ne sont pas toutes les croyances mais surtout celles en lien avec la
mort et la prise en charge de la personne âgée qui vont influencer les décisions.
Les résultats de notre étude ne mettent pas en évidence l'importance que donne la
personne âgée à la quantité ou la qualité de vie pour guider son choix persoimel
concernant ses traitements. Nous pouvons par contre mentionner que la définition que se
fait la personne âgée de la situation et les objectifs thérapeutiques qu'elle définit
rejoignent ces éléments théoriques.
Enfin, ayant recruté seulement des Québécois de souche (personnes âgées, proches
aidants et médecins), nous n'avons pas pu voir l'impact de cultures différentes sur les
décisions prises.
3.3.8.2 Pour les facteurs influençant la décision de l'aidant
Nos résultats révèlent que le processus décisionnel du proche aidant est influencé par
ses émotions face à la situation, son attitude, sa perception du médecin et sa condition de
santé lors de l'accompagnement. Ces éléments ne font pas partie du processus
décisiormel du modèle théorique. Or, ils influencent grandement l'implication de
l'acteur dans le processus décisionnel, et surtout, les décisions ou la perception qu'il
aura des décisions prises en triade.
Les croyances personnelles sont inscrites dans le modèle théorique mais les résultats de
notre étude amènent à préciser que ce sont que les croyances en lien avec la mort et la
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prise en charge de la personne âgée qui restent importantes. Aussi, l'aidant est influencé
dans son évaluation par la perception qu'il a de la maison de soins palliatifs ou du
CHSLD. Enfin, les expériences personnelles qui vont jouer sur les décisions rejoignent
celles liées aux expériences de soins antérieurs, que ce soit pour la personne âgée ou
pour une autre personne de l'entourage.
Comme chez la personne âgée, la culture des proches aidants rencontrés ne semble pas
avoir joué dans le processus décisionnel. Par ailleurs, ime limite de l'étude soit
uniquement des Québécois francophones ce qui ne permet pas de faire ressortir les
différences culturelles. Il serait donc approprié dans une étude future de recruter des
triades provenant d'origines culturelles différentes.
3.3.8.3 Pour les facteurs influençant la décision du médecin
Le médecin est influencé par son attitude dans ce contexte précis de soins, ses émotions
face à la situation, sa perception de la pratique en soins palliatifs gériatriques et sa
perception de la capacité décisionnelle de la personne âgée. Ceci s'ajoute donc au
modèle proposé et va teinter le processus décisionnel dans son ensemble.
Or, le médecin resterait influencé par ses expériences professionnelles antérieures et non
par ses expériences de vie personnelle. Ainsi, lors de leur propre auto-évaluation de la
situation, les médecins ne basent pas leur jugement clinique et leur argumentaire sur des
expériences vécues avec leur famille et leur entourage.
264
Les considérations légales ne semblent pas directement avoir une influence sur les
décisions à l'exception des demandes d'euthanasie. Le médecin défend son point de vue
en s'appuyant sur les normes de conduites en soins palliatifs qui excluent d'emblée
l'euthanasie, qui elles, ne contournent pas la loi. Ainsi, nous pourrions penser qu'en
suivant les normes médicales, les infractions à la loi seraient évitées. Les lois sont
développées en considérant le contexte légal de chacun des pays. La préférence pour le
lieu de soins plutôt qu'un autre n'est pas pertinente dans le cas de notre étude car les
personnes rencontrées sont déjà dans leur dernier milieu de vie. Le choix a été fait
préalablement. Or, les contraintes du milieu jouent certainement sur les choix de
traitement offerts à la personne âgée mais les médecins ne les nomment pas
explicitement lorsqu'ils parlent de ce qui l'influence dans leurs choix.
3.3.8.4 Les attentes des acteurs face au rôle décisionnel
La recension des écrits est axée sur trois types de rôles endossés par les acteurs
décisionnels, soit la participation active, la participation passive et la participation en
collaboration. Dans ce contexte, il est mentionné majoritairement que tous les acteurs de
la triade veulent jouer un certain rôle dans les décisions de traitement. Par ailleurs, nous
avons nuancé ces éléments dans notre modèle. Ainsi, le proche aidant et la personne
âgée veulent décider en collaboration ou passivement. Le désir de passivité dans les
décisions peut être attribuable chez la personne âgée, à sa condition de santé précaire
(Say et al., 2006). Or, lorsque la passivité est préférée, les acteurs veulent, tout de même,
être informés de la situation mais tiennent à ce que le médecin décide du traitement à
offrir. Pour le médecin, il s'attend à prendre les décisions en collaboration ou d'être le
265
décideur. Dans le deuxième cas, être décideur ne veut pas dire ne pas consulter les deux
autres acteurs. Le médecin prend la responsabilité de la décision finale.
3.3.8.5 La rencontre médicale
La majorité des études traitant de la thématique de la communication concernant les
traitements se déroulent lors des rencontres médicales (Timmermann, Naziri, & Etienne,
2009). Conséquemment, dans le cadre de notre étude, l'accès à la dynamique dyadique
et triadique a été possible grâce aux échanges se déroulant dans un contexte bien précis,
soit les rencontres médicales. Dans le modèle théorique, le contexte dans lequel se
déroulent les échanges n'est pas précisé. Aussi, notre étude ne permet pas de tenir
compte des échanges dyadiques entre la persorme âgée et son proche aidant. Ainsi, toute
une partie de réflexion nous échappe mais cette réflexion n'est pas abordée dans les
autres études sur le sujet car lorsque le proche aidant est considéré la persorme âgée
s'avère inapte aux décisions. Alors, aucime étude à notre coimaissance n'a pu capturer
ce phénomène complexe.
3.3.8.6 Niveau de confiance
Le niveau de confiance entre les acteurs reste le même que dans le modèle théorique. Par
ailleurs, nous précisons que ce niveau de confiance se développe directement dans les
interactions entre les acteurs lors des rencontres médicales en dyade ou en triade. Ainsi,
il peut fluctuer dans le temps.
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3.3.8.7 Information et communication
Du côté de la communication entre les acteurs, le modèle proposé suite à notre étude
soulève la problématique du type d'information discuté mais également de la manière
dont cette information est partagée. A la base, le modèle théorique propose trois sous
catégories de la communication entre les acteurs ; partage d'informations, prise en
compte des aspects psychosociaux et identification des enjeux éthiques possibles. Dans
notre modèle, nous avons opté pour une classification beaucoup plus pointue qui
comprend huit catégories subdivisées en sous catégories, ce qui ajoute de la justesse aux
éléments à considérer lorsque les décisions de traitements sont abordées. Les catégories
retrouvées sont directement liées aux besoins de la personne âgée en soins palliatifs : des
besoins physiques, des besoins psychologiques, des besoins sociaux, et des besoins
spirituels (Wijk & Grimby, 2008). Les préférences pour une plus grande quantité
d'information sont associées au désir de jouer un rôle actif dans le processus décisionnel
(Say, et al., 2006).
Le contexte de notre étude permet de mettre en lien l'information et les stratégies
communicationnelles utilisées. Celles-ci s'apparentaient aux lignes de conduite d'une
entrevue médicale proposée dans Richard et al. (2005). Dans le même ordre d'idées,
Timmermans et al. (2005) ont tenté de déterminer les proportions attribuables aux
actions menant aux prises de décisions. Il est clair que le temps passé aux
questiormements, aux réponses aux questions, à la présentation des options de traitement
demeure le plus élevé. Nous pouvons donc conclure que ce qui est important dans la
négociation des soins, c'est l'information qui est transmisse mais également les
stratégies communicationnelles utilisées.
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3.3.8.8 Attitude de collaboration
Dans le modèle théorique, les décisions sont inévitablement influencées par l'attitude de
pro-collaboration ou d'anticollaboration entre les membres de la triade (Dalton, 2003).
Dans notre étude, ce type d'attitude ne ressort pas clairement. Peut-être est-ce dû à un
biais de sélection des participants. Il y a peut-être eu un effet de désirabilité sociale car il
est démontré que le fait de participer à une étude amène les gens à adopter une meilleure
attitude (Lefrançois, 1992) et les personnes cherchant les conflits ne sont pas poussées à
se porter volontaire. Nous avons donc choisi de ne pas l'inclure dans notre modèle
pratique.
3.3.8.9 Décisions prises
Dans les deux modèles, les décisions prises en regard des soins ou traitements découlent
inévitablement d'une discussion entre les acteurs, et ce, plus précisément dans le modèle
découlant de nos résultats. Dans le cadre du modèle théorique, la décision de traitement
est suivie d'une évaluation des effets de ces traitements et de l'évolution de la situation
au fil du temps. Ces deux types d'évaluation mènent vers le maintien de la décision ou à
la réévaluation de cette décision. Par contre, dans le contexte de notre étude, le suivi au
jour le jour des patients âgés permet de cemer les réévaluations au sein même de la
rencontre médicale lors des échanges d'information. À l'intérieur du modèle basé sur
nos résultats, lorsqu'une décision est prise, il y a toujours application de cette décision et
réévaluation lors de la rencontre suivante.
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CONCLUSION GENERALE
Cette conclusion générale vise à résumer l'ensemble des informations qui ont été
avancées dans cette thèse, en particulier dans les conclusions qui ont clos les diverses
parties. Notre travail de recherche s'inscrit dans une réflexion sur la pratique en soins
palliatifs gérontologiques. Depuis plus d'une vingtaine d'année, nous avons vu la
population des 65 ans et plus s'accroître considérablement au Québec. Qui dit
vieillissement de la population, dit augmentation des risques, pour ces gens, d'être
atteints d'une maladie comme le cancer ou une maladie chronique menant vers la mort
certaine. Principalement, mais non exclusivement, réservée aux patients atteints de
cancer, plusieurs auteurs (Arcand, 2007; Brueckner, & al., 2009; Fisher, & al., 2000;
Kapo, & al., 2007) plaident pour que cette approche soit offerte aux persormes aînées
atteintes de maladies chroniques en phase terminale. Pour en optimiser la qualité des
soins, il est primordial de mieux connaître les enjeux guidant le processus décisionnel
dans ce contexte de soins qui fédère plusieurs personnes, entre autres, la personne âgée
en fin de vie, son proche aidant et le médecin. Cette compréhension plus spécifique du
processus de prises de décision en triade de soins dans un contexte de soins palliatifs
gérontologiques pourrait favoriser une meilleure qualité de fin de vie pour les personnes
âgées. C'est ce que nous avons voulu mettre en lumière dans cette étude.
Le sujet a d'abord été cerné au moyen d'une recension des écrits, présentée sous la
forme d'un modèle théorique. Une première étape de compréhension de la situation fut
ainsi possible. Ce modèle théorique, applicable directement à notre contexte d'étude, a
servi d'assise pour la poursuite du travail. Dans un premier temps, il a guidé le
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développement de la méthodologie de recherche. Ensuite, il a permis d'en retirer les
éléments importants pour l'élaboration des outils de collecte des données. Enfin, il a
servi à l'élaboration de la première liste de code pour initier les analyses thématiques.
Le premier objectif a permis de cerner les éléments particuliers qui pouvaient influencer
chacun des membres de la triade dans leur prise de décision. Il a été démontré que
chacun des acteurs est influencé par différents facteurs personnels, liés au problème de
santé et environnementaux. Bien que ces facteurs soient sensiblement les mêmes pour la
personne âgée et le proche aidant, ils diffèrent dans leur opérationnalisation; de là
l'importance que chacun puisse s'exprimer sur les facteurs qui l'animent afin d'en
dégager toute leur complexité.
Le deuxième objectif a mené à la description détaillée des processus décisionnels de
chacune des triades et à leur comparaison. Au plan de la structure, les processus
décisionnels des quatre triades répondent tous à un schéma semblable où les grandes
catégories de notre modèle théorique y sont présentes dans leur ensemble (facteurs
influençant les décisions de chacun des acteurs de la triade, attentes relative au rôle,
niveau de confiance, informations partagées entre les acteurs liées aux choix
thérapeutiques, stratégies communicationnelles, décisions, application des décisions,
suivi des décisions). Les différences se logent généralement à l'intérieur des sous
catégories et dans leur opérationnalisation. Ainsi, les quatre cas singuliers de notre
étude peuvent être compris par le même modèle dynamique sans pour autant niveler ou
taire la richesse ou l'originalité de chaque cas.
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Le troisième et dernier objectif, a mené à la proposition d'un nouveau modèle pratique
décisionnel développé à partir de l'intégration des quatre processus décisionnels dégagés
des triades de notre étude. Se distinguant du modèle théorique qui avait été dégagé des
écrits en début de processus, ce modèle «Modèle décisionnel en triade dans un contexte
de soins palliatifs gérontologiques » tient compte du savoir dégagé des quatre cas à
l'étude. Les modèles théoriques et pratiques furent comparés afin d'en identifier les
divergences et de les expliquer.
Forces et limites
Une posture critique relative à notre étude permet d'en dégager les principales forces et
faiblesses. Nous voulions comprendre à l'aide de l'étude de cas de Yin le processus
décisionnel lié au choix de traitement en soins palliatifs gérontologiques à partir de
l'expérience des membres de la triade de soins soit la personne âgée, le proche aidant et
le médecin.
Le choix méthodologique fut arrêté sur une étude qualitative permettant de recueillir
l'expérience personnelle de chacun des membres de la triade. Une des grandes forces de
cette étude, est d'avoir eu accès à l'expérience de trois acteurs d'une même triade pour
l'observation d'un phénomène très précis qui sont les prises de décision de traitement
dans un contexte de soins palliatifs. Notre étude offre une vision dynamique de ces
décisions qui évoluent selon l'état de santé du malade et ce, jusqu'à son décès.
Le principal obstacle auquel cette étude s'est heurtée fut le recrutement des participants.
Dans un premier temps, il a fallu redéfinir notre objet d'étude après une période de près
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de 12 mois de recrutement infructueux. L'objet d'étude a été élargi passant des prises de
décision d'arrêt de traitement à visée préventive à tous les choix de traitements négociés
avec le médecin. Deuxièmement, malgré ce changement, il fut difficile de recruter des
triades répondant à nos critères d'inclusion. De plus, il nous fallait convaincre les trois
acteurs d'une même triade, ce qui s'avère un autre défi. Malgré ces difficultés, ce choix
méthodologique permettait d'observer et de comprendre les dynamiques entre les
membres de la triade. Une étude comportant un corpus d'entrevues avec des personnes
âgées en fin de vie, des proches aidants et des médecins non liés les uns avec les autres,
se serait avérée moins riche. D'abord, il aurait été impossible de recueillir l'information
sur les rencontres médicales. Ensuite, nous aurions eu accès seulement aux facteurs
pouvant influencer les décisions de chacun des acteurs, ce qui aurait exclus tout le
processus dynamique. Notre persévérance a mené au recrutement de quatre triades,
nombre de cas suffisant selon Yin pour permettre d'émettre quelques conclusions. Par
ailleurs, nous ne prétendons pas que nos résultats soient généralisables à toute la
population, mais bien à un échantillon semblable au nôtre et ayant reçu des soins dans
des contextes semblables.
L'analyse des caractéristiques sociodémographiques des participants, mène rapidement à
un constat: l'échantillon de notre étude est constitué principalement d'hommes. Ceci
n'est pas coutume car, généralement, les femmes sont surreprésentées dans les études
incluant des proches aidants et des patients. Peut-être que cela pourrait refléter une
tendance accrue d'hommes qui s'investissent comme aidant ou médecin dans les soins
palliatifs. Avons-nous capté un changement de l'implication des hommes comme
aidant? Enfin, peut-être que nous pourrions avancer que les hommes âgés en fin de vie
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sont plus ouverts à participer à des études. Par ailleurs, ce ne sont que des hypothèses
que nous nous permettons de partager mais qui nécessitent d'être validées par d'autres
études. Du côté du pôle d'acteur médical, seuls deux médecins ont accepté de participer
à notre étude. Ce sont deux hommes forts expérimentés; donc, le point de vue de
femmes ou de médecins moins expérimentés est absent. Par contre, ce qui pourrait être
vu comme une lacune (la concentration sur deux participants) comporte aussi ses forces;
soit la possibilité de documenter les pratiques d'une même personne dans diverses
situations Conséquemment, le fait qu'un même médecin ait suivi plus d'une triade a
permis d'apporter des nuances concernant les pratiques différenciées selon les cas;
nuances absentes des autres études sur les attentes relative au rôle à jouer dans les prises
de décisions. Enfin, la présence de seulement deux médecins limite la transférabilité des
résultats de notre étude.
Plusieurs thèmes ont été couverts lors de la collecte des données. Comme il fallait s'y
attendre, certains se sont révélés plus riches que d'autres. Nous voulions atteindre la
saturation théorique (Pires, 1997) et cela a été fait principalement dans les thèmes
généraux. Nous avons dû composer avec des imprécisions dans certains sous thèmes du
modèle. Par ailleurs, la forme de notre modèle pratique demeure applicable pour tous
dans la mesure où les cinq grandes catégories du modèle ont été répertoriées dans nos
quatre cas. Par contre, ce qui est spécifique à chacun des cas ne peut être transférable. En
résumé, le modèle peut être transféré dans sa globalité et non dans ses spécificités.
Les triades ayant vécu ou vivant des expériences difficiles ou négatives en soins
palliatifs ne sont pas représentées dans notre échantillon. Aucun cas n'a fait état de
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problèmes relationnels majeurs entre les membres des triades rencontrées. Quelques
hypothèses peuvent expliquer ce fait. Premièrement, les médecins ont pu faire une
sélection des personnes âgées invitées à participer sur la base de divers critères subjectifs
tels leurs affinités ou leur bonne collaboration. C'est un des enjeux documenté dans la
littérature concernant le recrutement par pallier qui commence par un acteur donné; dans
notre étude, ce fut le médecin traitant. Ce faisant, nous avons eu accès seulement aux
personnes âgées référées par le médecin et ayant accepté de nous rencontrer. De plus,
notre étude ne comprend pas de personnes âgées vivant une situation de fin de vie très
complexe et difficile limitant leur possibilité de partager leur vécu lors d'entrevues; nous
postulons qu'elles n'ont peut-être pas accepté d'être contactées par la chercheure, ou
encore que les médecins aient choisi de ne pas les inviter à participer à notre étude.
Une autre force de notre étude vient de la complémentarité des collectes de données.
Nous avons pu faire ressortir les facteurs influençant le processus décisiormel de chacun
des membres de la triade lors de choix de traitement. Les entrevues ont donc fait
ressortir les expériences propres à chacun des acteurs. Or les observations et
enregistrements des rencontres ont plutôt permis de décrire la réalité des échanges lors
des prises de décisions. Nous avons donc pu confronter les perceptions à la réalité.
Enfin, une des grandes forces de notre étude est son originalité. Aucune étude, à notre
connaissance, ne s'est attardée à ce phénomène complexe que sont les prises de
décisions en triade regroupant entre autres une personne âgée apte à prendre ses
décisions et son proche aidant. Nos résultats ont précisé l'importance d'inclure dans les
études sur le sujet les aidants et ce, même si le patient est encore capable de prendre ses
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décisions. Cet aidant joue, dans certains cas, un rôle important tout au long de
l'accompagnement. Il influence donc les décisions à sa manière.
Pistes de recherches futures
La lecture des résultats et de la discussion font surgir de nouvelles pistes de recherche.
Trois volets seraient à approfondir. Dans un premier temps, il serait intéressant de
travailler sur les habiletés communicationnelles pouvant favoriser la confiance entre les
membres de la triade. Ainsi, comment se comporter en tant que médecin pour que les
personnes âgées et les aidants aient confiance. Dans notre étude, la confiance a un effet
certain sur les informations transmises entre les membres de la triade et sur les stratégies
communicationnelles utilisées. Dans un deuxième temps, une zone grise reste inexplorée
et elle mérite une attention particulière, soit la négociation des soins entre la personne
âgée et son proche aidant. Dans notre étude, les échanges en dyade entre personne âgée
et proche aidant étaient inaccessibles. Ainsi, nous ne pouvons pas évaluer toute
l'ampleur du lien dyadique entre la personne âgée et son proche aidant lorsqu'il est
question de prendre des décisions de traitement. Aucune étude à notre connaissance ne
s'est attardée à ce phénomène particulier. Enfin, nous croyons qu'il serait intéressant de
travailler à intégrer le modèle théorique et le modèle pratique, pour former un autre
modèle plus complet. Nous ne prétendons pas que le modèle pratique est invalide. Par
contre, il serait important d'inclure certaines sous catégories retrouvées dans le modèle
théorique mais n'étant pas ressorties dans notre terrain de recherche, et ce, en raison du
devis retenu. Ultérieurement, il faudrait valider ce nouveau modèle intégrateur à un
échantillon représentatif de toute la population vieillissante en soins palliatifs. Ces
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nouvelles pistes de recherche représentent de beaux défis pour un chercheur en quête de
compréhension de la problématique des prises de décision de traitement en triade.
Recommandations pour la pratique
Malgré la portée somme toute restreinte de notre étude, il nous paraît important de
formuler certaines recommandations qui devraient permettre à la personne âgée, à son
proche aidant ou au médecin de mieux collaborer lors de la négociation des soins. Nous
espérons qu'elles permettront de maximiser l'expérience d'accompagnement en soins
palliatifs des personnes âgées en fin de vie. Pour rendre les principaux résultats digestes,
il serait intéressant dans des travaux futurs de proposer un guide ou un outil de réflexion
pour les prises de décision en fin de vie destiné aux membres de la triade. Dans ce guide,
plusieurs thèmes pourraient être abordés, nous en présentons les grandes lignes sous
forme de recommandations ;
1) L'offre de soins palliatifs gérontologiques devrait se voir prodiguée
systématiquement auprès de la clientèle des personnes âgées atteintes de cancer
ou de maladie chronique en phase terminale.
2) Il faut être conscient que chacun des membres de la triade arrive avec ime
évaluation personnelle de la situation et que chacun n'évalue pas la situation
selon les mêmes critères. L'ordre d'importance des facteurs influençant chacun
des membres de la triade est aussi différent d'une personne à l'autre.
3) Le modèle pratique proposé permet de répertorier les critères à considérer pour
chacun des membres de la triade. Les passer un par un lors des discussions
pourrait aider à élucider certains malentendus à propos des décisions à prendre.
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4) Lors des décisions de traitement, il faudrait évaluer la place que chacun des
acteurs veut prendre au tout début du suivi thérapeutique. Il faut donc mettre en
lumière le rôle que chacun des membres de la triade veut jouer et quel est le rôle
attendu pour les autres acteurs. Par exemple : quelle implication la personne âgée
veut-elle avoir dans les décisions et est-ce qu'elle veut que son proche aidant soit
consulté.
5) C'est lors des échanges entre les membres de la triade que revient la
responsabilité au médecin de vérifier les perceptions de chacun pour en
comprendre les tenants et aboutissants. Il peut y arriver en recourant à des
stratégies communicationnelles telles que : faire preuve d'ouverture, rassurer,
partager les inquiétudes, nommer les émotions vécues par la personne âgée,
respecter le rythme de la personne âgée.
6) La relation entre les membres de la triade se traduit par la confiance que chacun
porte aux autres. Cette confiance est tributaire de l'évaluation individuelle mais
également des stratégies communicationnelles qui sont utilisées lors des
rencontres médicales. Pour le médecin, nouer une relation avec la personne âgée
et le proche aidant est alors essentiel dans la direction de la rencontre médicale.
7) Pour favoriser des soins justes et adaptés aux besoins évolutifs de la personne
âgée en fin de vie, la négociation des soins doit se faire au moment opportun et
dès qu'il y a des changements dans l'état de santé.
8) Les soins palliatifs en fin de vie mènent à des prises de décisions concernant les
médicaments, les soins de conforts, les tests diagnostiques, etc. Chacune de ces
décisions peut avoir un impact sur l'atteinte ou non des objectifs thérapeutiques.
Il ne faut donc pas les prendre à la légère.
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Entrevue initiale pour la personne âgée
Aujourd'hui on se rencontre parce que vous avez accepté de participer à notre projet et
vous savez qu'il s'intéresse à comprendre comment les gens prennent les décisions
concernant certains traitements. On sait que ce n'est pas nécessairement des décisions
faciles à prendre et que souvent les avis de plusieurs personnes peuvent influencer la
décision à prendre.
Dans cette première entrevue, il sera davantage question de votre expérience jusqu'à
maintenant.
1. Pouvez-vous me décrire votre parcours de santé depuis le début de votre
maladie jusqu'au début des soins palliatifs?
^ Quel est votre diagnostic?
Depuis combien de temps vous avez ce diagnostic?
0 Quels sont les traitements que vous avez reçus?
$ Qui s'est le plus occupé de vous jusqu'à maintenant?
0 A quel endroit êtes-vous resté durant vos soins?
2. Pouvez-vous me décrire votre état de santé présentement?
0 Qu'est-ce qui est le plus difficile à vivre pour vous?
0 Est-ce qu'il y a des choses qui se sont améliorées ou détériorées depuis que vous
recevez des soins palliatifs?
3. Selon vous, y a-t-il des traitements qui vous semblent inutiles présentement?
Qu'est-ce qui vous fait dire ça?
0 En avez-vous parlé à quelqu'un? Comment cette personne a réagi? Qu'est-ce
qu'elle a dit?
0  Iriez-VOUS jusqu'à dire que l'arrêt de celui-ci serait possible?
4. Est-ce que vous avez déjà discuté avec un médecin de certains traitements?
Comment ça s'est passé?
0 Qui a amené l'idée?
0 Est-ce qu'un membre de votre famille était présent?
0 Qui a pris la décision?
0 Avez-vous participé à cette décision? De quelle manière avez-vous été impliqué
dans cette décision?
0 Quelles informations vous ont aidé à prendre la décision?
5. Est-ce que vous avez, dans le passé, arrêté un traitement ou par exemple un
médicament sans en parler?
0 Quel effet ça a eu?
0 Comment vous êtes-vous senti?
0 Comment a réagit votre médecin?
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6. Si un médecin voulait vous ajouter ou enlever traitement, qui selon vous
devrait être consulté?
1» Selon vous, quel est votre rôle à jouer dans ce type de décision?
$ Quel est le rôle de chacun dans cette décision?
« Quel genre d'information vous aimeriez avoir de votre médecin pour vous aider
à faire ce choix?
7. Dans le passé, est-ce que vous avez déjà négocié certains traitements avec
votre médecin?
^ Comment ça s'est passé?
$ La discussion s'est faite dans quel contexte?
$ Qui était présent?
^ Qui avez-vous consulté? Est-ce que vous avez consulté votre famille? Que leur
avez-vous dit?
v Est-ce que vous étiez d'accord avec la proposition? Et les autres?
^ Y-avait-il d'autres options proposées? Lesquelles?
# Est-ce que quelqu'un a démontré de la réticence à certains traitements?
8. Trouvez-vous important qu'un membre de la famille ait aussi l'information
et participe à la décision?
^ Pour quelle raison?
$ Est-ce que vous préféreriez qu'il reçoive l'information en même temps que vous?
« Quel est son rôle?
0 De quelle façon vous influence-t-il?
9. Est-ce que pour vous c'est important de consulter un membre de votre
famille lorsque des décisions sont à prendre?
« Quel est son rôle?
& De quelle façon vous influence-t-il?
10. Le fait que vous soyez soigné en soins palliatifs ou de longue durée change-t-
il votre perception des soins ou des traitements que vous recevez?
« Est-ce que vous pensez que c'est différent des soins à domicile ou en centre
hospitalier? De quelle manière?
« Selon vous, avez-vous vu des changements dans les traitements? De quelle
façon? Est-ce que ça correspond à ce que vous attendiez de ce type de soins?
Pouvez-vous m'en dire un peu plus?
^ Pouvez-vous me dire ce qui, selon vous, est différent dans la façon d'agir des
médecins en soins palliatifs par rapport aux médecins de famille?
11. Qu'est-ce que vous voulez qu'on respecte?
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Entrevue initiale pour le proche aidant
Aujourd'hui on se rencontre parce que vous avez accepté de participer à notre projet et
vous savez qu'il s'intéresse à comprendre comment les gens prennent les décisions
concernant les traitements. On sait que ce n'est pas nécessairement des décisions faciles
à prendre et que souvent les avis de plusieurs personnes peuvent influencer la décision à
prendre.
Dans cette première entrevue, il sera davantage question de votre expérience jusqu'à
maintenant.
1. Pouvez-vous me décrire le parcours de santé de votre proche depuis le début
de la maladie jusqu'au début des soins palliatifs ou de fin de vie?
^ Quel est le diagnostic?
^ Depuis combien de temps cormaissez-vous le diagnostic?
^ Quels sont les traitements qu'il a reçus?
^ À quel endroit est-il resté durant ses soins?
« Qui s'est le plus occupé de lui jusqu'à maintenant? Comment qualifieriez-vous
votre expérience de prendre soins?
2. Pouvez-vous me décrire son état de santé présentement?
^ Selon vous, qu'est-ce qui est le plus difficile à vivre pour lui?
Quels sont les conséquences les plus difficiles à vivre pour vous?
$ Comment vous sentez-vous lorsque vous voyez votre proche?
3. À votre connaissance, quels sont les traitements qu'il reçoit.
$ Ces traitements agissent sur quoi? Ils servent à quoi?
^ Est-ce qu'ils présentent des effets secondaires? Lesquels?
^ Si vous faites le pour et le contre des effets des traitements, est-ce que vous
croyez que les effets bénéfiques sont plus importants que les effets indésirables?
4. Selon vous, y a-t-il des traitements qui vous semblent inutiles présentement?
Qu'est-ce qui vous fait dire ça?
# En avez-vous parlé avec votre proche ou avec son médecin?
$  Iriez-vous jusqu'à dire que l'arrêt de celui-ci serait envisageable?
5. Est-ce que vous avez déjà participé à une discussion avec le médecin de
votre proche concernant certains traitements? Comment ça c'est passé?
$ Qui a amené l'idée?
$ Est-ce que votre proche était présent?
^ Qui a pris la décision?
$ De quelle manière avez-vous été impliqué dans cette décision?
^ Y-a-t-il des choses que vous auriez aimé changer? Lesquelles?
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6. Si un médecin voulait ajouter ou cesser un traitement chez votre proche, qui
selon vous devrait être consulté?
$ Quel est le rôle de chacun dans cette décision?
$  Selon vous, quel est votre rôle à jouer dans ce type de décision?
$ Quel genre d'information aimeriez-vous avoir du médecin pour vous aider à
faire ce choix?
7. Dans le passé, avez-vous été amené à négocier certains médicaments avec le
médecin de votre proche?
$ Comment ça s'est passé?
La discussion s'est faite dans quel contexte?
$ Qui était présent?
^ Qui avez-vous consulté? Est-ce que vous avez consulté votre proche? Comment
ça s'est passé?
^ Est-ce que vous étiez d'accord avec la proposition? Pour quelles raisons? Et les
autres?
$ Y avait-il d'autres options proposées? Lesquelles?
$ Est-ce que quelqu'un a démontré de la réticence à certains médicaments?
8. Trouvez-vous important que votre proche (personne malade) ait
l'information et participe à la décision de traitement?
$ Pour quelle raison?
^ Est-ce que vous préféreriez qu'il reçoive l'information en même temps que vous?
$ Quel est son rôle?
& De quelle façon vous influence-t-il?
9. Le fait que votre proche reçoive des soins palliatifs change-t-il votre
perception des soins ou des traitements qu'il reçoit?
$ Est-ce que vous pensez que c'est différent? De quelle manière?
0  Selon vous, avez-vous vu des changements dans les traitements depuis qu'il est
en soins palliatifs? De quelle façon? Est-ce que ça correspond à ce que vous
attendiez? Pouvez-vous m'en dire un peu plus?
$ Pouvez-vous me dire ce qui, selon vous, est différent dans la façon d'agir des
médecins en soins palliatifs par rapport aux médecins de famille?
10. Qu'est-ce que vous voulez qu'on respecte?
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Entrevue initiale pour le médecin
Aujourd'hui on se rencontre parce que vous avez accepté de participer à notre projet et
vous savez qu'il s'intéresse à comprendre comment les gens prennent les décisions
concernant les traitements. On sait que ce n'est pas nécessairement des décisions faciles
à prendre et que souvent les avis de plusieurs personnes peuvent influencer la décision à
prendre.
Dans cette première entrevue, il sera davantage question de votre expérience jusqu'à
maintenant concernant le choix de traitement chez une population de personnes en soins
palliatifs.
1. Pouvez-vous me parler de votre carrière de médecin en soins palliatifs?
v Depuis combien de temps?
Dans quel milieu avez-vous travaillé?
2. Pour vous, quels sont les principes de base de votre pratique en soins
palliatifs?
3. Existe-il un protocole de prise de décision dans votre établissement?
Pouvez-vous m'en expliquer les lignes directrices?
4. Avez-vous des barèmes à respecter concernant les médicaments ou les
traitements à offrir? Quels sont-ils?
5. Pouvez-vous me décrire la situation de santé de votre patient?
^ Est-ce que vous le connaissez depuis longtemps?
v Quel est son diagnostic?
$ Depuis combien de temps?
^ Quels sont les conséquences de santé les plus difficiles à vivre pour votre
patient?
6. Quels sont les traitements qu'il reçoit présentement?
$ Ces médicaments agissent sur quoi? Ils servent à quoi?
$ Est-ce qu'ils présentent des effets secondaires? Lesquels?
&  Si vous faites les pour et les contre des effets de ces traitements, est-ce que vous
croyez que les effets bénéfiques sont plus importants que les effets indésirables?
7. Selon vous, y a-t-il des traitements qui vous semblent inutiles
présentement? Qu'est-ce qui vous fait dire ça?
$  Iriez-vous jusqu'à dire que l'arrêt de ceux-ci serait une possibilité?
8. Est-ce que vous avez déjà discuté avec votre patient du choix de certains
traitements? Comment ça s'est passé? De quelle manière vous y prenez-
vous habituellement dans ce genre de situation?
v Qui amène l'idée?
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Qui est présent?
Est-ce qu'un membre de la famille est présent?
Qui prend la décision?
De quelle manière participez-vous à cette décision?
9. Est-ce que vous avez, dans le passé, arrêté un traitement ou médicament
sans en parler avec votre patient ou un membre de sa famille?
Quel effet ça a eu?
Comment le patient ou sa famille a réagi?
10. Selon vous, quel est votre rôle à jouer dans ce type de décision?
11. Quel est le rôle de votre patient?
12. Quel est le rôle de l'aidant familial?
13. Trouvez-vous important qu'un membre de la famille ait aussi
l'information et participe à la décision?
Pour quelle raison?
Est-ce que vous préférerez qu'il reçoive l'information en même temps que votre
patient?
14. Qu'est-ce que vous voulez qu'on respecte?
Quelles sont les valeurs qui sont les plus importantes à vos yeux?
Si vous aviez à prendre une décision concernant l'arrêt d'un médicament ou d'un
traitement, qu'est-ce que vous trouveriez important à considérer?
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Entrevue de suivi de la personne âgée
1. Pouvez-vous me raconter comment se sont passées vos rencontres avec le
médecin?
^ De quoi vous a-t-il parlé?
^ Est-ce qu'une décision a été prise? Laquelle?
$ Qui était présent?
« Quelle était l'opinion des autres personnes concernant la décision à prendre?
^ Lors de cette rencontre, comment vous êtes-vous senti?
$ Avez-vous eu l'occasion de poser toutes vos questions?
« Est-ce que d'autres questions vous sont venues en tête après la rencontre?
Lesquelles?
0 Diriez-vous que la décision a été prise seulement par vous, par votre médecin,
par votre aidant ou en collaboration? Pouvez-vous m'expliquer ce qui vous fait
penser ça?
2. Qu'est-ce qui est important pour vous lorsqu'une décision concernant les
traitements est abordée?
3. Vous êtes-vous senti impliqué dans la prise de décision? Comment?
Avez-vous senti que les autres personnes étaient en accord avec vous?
0t Avez-vous senti que vous aviez le choix?
« Avez-vous senti de la pression de la part d'autres personnes?
4. Pouvez-vous me dire ce qui vous a fait privilégier une décision plutôt qu'une
autre?
0 Est-ce les effets bénéfiques ou secondaires? Quels sont ces effets?
0 En quoi l'opinion des autres personnes présentes vous a influencée?
0 Ce qui était important pour vous lors de la première entrevue c'était.... Est-ce
que cette décision va dans le même sens ou à rencontre de vos valeurs? Pouvez-
vous m'en parler?
0 Avez-vous demandé à y réfléchir avant de donner une réponse? Qu'est-ce qui
demandait réflexion? Qu'est-ce qui vous faisait vous questionner?
0 Le fait de recevoir des soins palliatifs a-t-il eu une influence sur les décisions?
0 Selon vous, depuis que vous reeevez des soins palliatifs, avez-vous vu des
changements dans les traitements? De quelle façon? Est-ce que ça correspond à
ce que vous attendiez de ces soins? Pouvez-vous m'en dire im peu plus?
0 Pouvez-vous me dire ce qui, selon vous, est différent dans la façon d'agir des
médecins en soins palliatifs par rapport aux autres types de médecins?
5. Selon vous, quel est le rôle de votre médecin dans la décision de traitement?
0 Qu'est-ce qu'il fait ou dit?
0 Comment influence-t-il la décision?
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6. Selon vous, quel est le rôle de votre aidant familial dans la décision de
traitement?
$ Qu'est-ce qu'il fait ou dit?
^ Comment influence-t-il la décision?
v Qu'est-ce que ça vous fait qu'il soit consulté?
7. Le fait que votre aidant soit présent (ou non présent) lors des rencontres,
est-ce que ça a facilité ou compliqué la décision? (Ajuster la question selon la
situation)
$ Qu'est-ce qui a été aidant?
^ Qu'est-ce qui a été plus difficile?
8. Lorsque vous repensez aux rencontres, qu'est-ce qui vous vient en tête?
& Quels sont les sentiments qui vous habitent?
« Quelle est votre impression générale de cette rencontre?
«t Vous êtes-vous senti inclus dans la discussion? Pouvez-vous me donner des
exemples?
9. Après coup, qu'est-ce que cela vous fait d'avoir modifié un traitement?
$ Vous en ressentez-vous physiquement?
v Êtes-vous à l'aise avec cela?
v Est-ce que vous êtes satisfait de cette décision?
10. Qu'est-ce que vous voulez qu'on respecte?
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Entrevue de suivi du proche aidant
1. Pouvez-vous me raconter comment se sont passées vos rencontres avec le
médecin traitant des traitements?
De quoi vous a-t-il parlé?
Est-ce qu'une décision a été prise? Laquelle?
Qui était présent?
Quelle était l'opinion des autres personnes concernant la décision à prendre?
Lors de cette rencontre, comment vous êtes-vous senti?
Avez-vous eu l'occasion de poser toutes vos questions?
Est-ce que d'autres questions vous sont venues en tête après la rencontre?
Lesquelles?
Diriez-vous que la décision a été prise seulement par vous, par le médecin, par
votre proche ou en collaboration? Pouvez-vous m'expliquer ce qui vous fait
penser ça?
2. Qu'est-ce qui est important pour vous lorsqu'une décision concernant les
traitements est abordée?
3. Vous êtes-vous senti impliqué dans la prise de décision? De quelle
manière?
Avez-vous senti que les autres personnes étaient en accord avec vous?
Avez-vous senti que vous aviez le choix?
Avez-vous senti de la pression de la part de votre médecin ou de votre proche?
4. Pouvez-vous me dire ce qui vous fait privilégier une décision plutôt
qu'une autre?
Est-ce les effets bénéfiques ou secondaires? Quels sont ces effets?
En quoi l'opinion des autres personnes présentes vous a influencé?
Ce qui était important pour vous lors de la première entrevue c'était.... Est-ce
que cette décision va dans le même sens ou à l'encontre de ce que vous m'aviez
dit? Pouvez-vous m'en parler?
Avez-vous demandé un moment de réflexion avant de donner votre avis?
Qu'est-ce qui demandait réflexion? Qu'est-ce qui vous faisait vous questionner?
Selon vous, depuis que votre proche reçoit des soins palliatifs, avez-vous vu des
changements dans les traitements? De quelle façon? Est-ce que ça correspond à
ce que vous attendiez de ses soins? Pouvez-vous m'en dire un peu plus?
Pouvez-vous me dire ce qui, selon vous, est différent dans la façon d'agir des
médecins en soins palliatifs par rapport aux autres types de médecins?
5. Selon vous, quel est le rôle du médecin dans la décision de maintenir ou
d'arrêter un traitement?
Qu'est-ce qu'il fait ou dit?
Comment influence-t-il la décision?
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6. Selon vous, quel est le rôle de votre proche (personne malade) dans la
décision de maintenir ou d'arrêter un traitement?
Qu'est-ce qu'il fait ou dit?
Comment influence-t-il la décision?
Selon vous, est-ce qu'il doit être consulté? Qu'est-ce qui vous fait dire ça? Dans
quelle situation?
7. Le fait que votre proche (personne malade) soit présent lors de la
rencontre, est-ce que ça a facilité ou compliqué la décision?
Qu'est-ce qui a été aidant?
Qu'est-ce qui a été plus difficile?
8. Lorsque vous repensez aux rencontres, qu'est-ce qui vous vient en tête?
Quels sont les sentiments qui vous habitent?
Quelle est votre impression générale de cette rencontre?
Vous êtes-vous senti inclus dans la discussion? Pouvez-vous me donner des
exemples?
9. Après coup, qu'est-ce que cela a fait pour vous ou votre proche
(personne malade) d'avoir maintenu ou modifié le traitement?
S'en ressent-il physiquement?
Êtes-vous à l'aise avec cela?
Est-ce que vous êtes satisfait de cette décision?
10. Qu'est-ce que vous voulez qu'on respecte?
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Entrevue de suivi du médecin
11. Pouvez-vous me raconter comment se sont passées vos rencontres médicales
avec le patient et sa famille?
^ De quoi avez-vous parlé?
$ Qui a amené le sujet? De quelle manière ça a été amené?
$ Est-ce qu'une décision a été prise? Laquelle?
^ Qui était présent?
« Quelle était l'opinion des autres personnes (patient, aidant, autres professionnels
de l'équipe de soins) concernant la décision à prendre?
® Lors de cette rencontre, comment vous êtes-vous senti?
^ Diriez-vous que la décision a été prise seulement par vous, par votre patient, par
l'aidant ou en collaboration? Pouvez-vous m'expliquer ce qui vous fait penser
ça?
12. Qu'est-ce qui est important pour vous lorsqu'une discussion concernant la
médication est abordée?
13. Vous êtes-vous senti impliqué dans la prise de décision?
$ Avez-vous senti que les autres personnes étaient en accord avec vous?
$ Avez-vous senti que vous aviez le choix?
^ Avez-vous senti de la pression de la part du patient ou de l'aidant?
14. Pouvez-vous me dire ce qui vous fait privilégier une décision plutôt qu'une
autre?
0 Qu'est-ce qui a motivé votre choix?
« Est-ce les effets bénéfiques ou négatifs? Que sont-ils?
® En quoi l'opinion des autres persormes présentes vous a-t-elle influencé?
0 Ce qui était important pour vous lors de la première entrevue c'était.... Est-ce
que cette décision va dans le même sens ou à l'encontre de vos valeurs? Pouvez-
vous m'expliquer?
« Selon vous, le milieu influence les traitements de quelle façon?
^  Selon vous, le milieu influence-t-il votre manière d'intervenir?
15. Selon vous, quel est le rôle du patient dans la décision d'arrêter ou de
maintenir un traitement? Et quel rôle a-t-il joué dans cette situation?
^ Qu'est-ce qu'il a fait ou dit?
^ Comment influence-t-il la décision?
^ Est-ce qu'il doit être consulté?
16. Selon vous, quel est le rôle de l'aidant dans la décision d'arrêter ou de
maintenir un traitement? Et quel rôle a-t-il joué dans cette situation?
^ Qu'est-ce qu'il a fait ou dit?
^ Comment influence-t-il la décision?
^ Est-ce qu'il doit être consulté?
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17. Le fait que l'aidant soit présent lors des rencontres, est-ce que ça a facilité
ou compliqué la décision?
^ Qu'est-ce qui a été aidant?
^ Qu'est-ce qui a été plus difficile?
18. Lorsque vous repensez aux rencontres, qu'est-ce qui vous vient en tête?
0 Quels sont les sentiments qui vous habitent?
0 Quelle est votre impression générale de cette rencontre?
0 De quelle manière avez-vous participé à la discussion? Pouvez-vous me dormer
des exemples?
19. Après coup, est-ce que la décision de maintenir ou d'arrêter ce traitement a-
t-il eu des effets sur la santé physique ou psychologique de votre patient ou
de l'aidant familial?
0  Jusqu'à maintenant, avez-vous senti que la décision d'arrêter tel traitement était
la meilleure chose à faire? Qu'est-ce qui vous fait dire ça?
0 Êtes-vous à l'aise avec la décision?
0 Est-ce que vous êtes satisfait de cette décision?
20. Lorsqu'une prise de décision concernant les traitements est abordée, qu'est-
ce que vous voulez qu'on respecte?
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Questionnaire sociodémographique (personne âgée)
Age:
Sexe :
n Homme
n Femme
Diagnostic principal :
Je suis le de mon aidant
□ Conjoint
n Parent
n Frère-sœur
n Enfant
□ Ami(e)
□ Autre :
Nombre d'enfants :
Profession/métier :
Nombre d'années de scolarité
Appartenance religieuse :
□ Catholique
□ Protestante
n Anglicane
□ Islamiste
n Bouddhiste
□ Athée
n Autre :
Revenu familial :
n Moins de 9 999
n Entre 10 000 et 19 999
n Entre 20 000 et 34 999
n Entre 35 000 et 59 000
n Plus de 60 000
□ Ne veut pas répondre
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Questionnaire sociodémographique (proche aidant )
Age :
Sexe :
n Homme
n Femme
Je suis le de la personne âgée
n Conjoint
n Enfant
n Frère-sœur
n Parent
n Ami(e)
n Autre :
Profession/métier :
Nombre d'années de scolarité :
Appartenance religieuse :
□ Catholique
□ Protestante
n Anglicane
n Islamiste
n Bouddhiste
n Athée
n Autre :
Revenu familial :
n Moins de 9 999
n Entre 10 000 et 19 999
□ Entre 20 000 et 34 999
n Entre 35 000 et 59 000
□ Plus de 60 000
n Ne veut pas répondre
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Questionnaire sociodémographique (Médecin)
Age:
Sexe :
n Homme
□ Femme
Nombre d'années d'expérience en médecine :
Nombre d'armée d'expérience en soins palliatifs
Appartenance religieuse :
n Catholique
n Protestante
n Anglicane
n Islamiste
n Bouddhiste
n Athée
□ Autre :
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ANNEXE 3
Article: "Le respect de l'autonomie des aînés lors de soins palliatifs".
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Lamontagne, J., Beaulieu, M., & Caron, C. D. (2008). Le respect de l'autonomie des aînés lors
de soins palliatifs. Éthique Publique, 10(2), 51-59.
Au cours du grand âge, les aînés font face à plusieurs décisions difficiles, par exemple
lors de la demande de services à domicile ou d'hébergement en résidence privée. Toute
persoime, peu importe son âge, a recours à l'éthique pour résoudre des problèmes décisionnels
plus ou moins complexes, dont certains peuvent se révéler vitaux, telles les décisions de
traitement en soins palliatifs. Ce processus éthique peut mener à diverses décisions qui
apparaissent toutes valables en soi. Il demeure donc important de comprendre quelle valeur est
la plus utilisée dans un contexte de soins palliatifs et à quels enjeux les personnes âgées en fin
de vie doivent faire face.
Les changements dans la pratique de la médecine, au cours des dernières décennies, se
sont accompagnés de la modification de la relation entre le médecin et son patient: si le médecin
reste l'expert, le patient est désormais acteur dans les prises de décision de santé le concernant.
L'autodétermination signifie que le malade est le mieux placé pour savoir ce qui demeure bon
pour lui'. Le respect de l'autonomie du malade se voit ainsi mis au premier plan des décisions
médicales. Mais qu'en est-il lorsque le malade est âgé? La valeur de l'autonomie est-elle plus
rapidement écartée sous prétexte que le patient ne possède pas le jugement adéquat pour prendre
des décisions de santé? Pour répondre à ces questions, nous considérerons, dans cet article, le
cas des soins palliatifs et la place qu'y occupent les deux grandes valeurs que sont la dignité et
le respect de l'autonomie du malade.
Soins palliatifs, dignité et respect de l'autonomie
Les soins palliatifs constituent un domaine médical encore en développement.
L'Organisation mondiale de la santé (OMS) les définit comme «l'ensemble des soins actifs et
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globaux dispensés aux patients atteints d'une maladie avec pronostic réservé. L'atténuation de
la douleur, des autres symptômes et de tout problème psychologique, social et spirituel devient
essentielle au cours de cette période de vie. L'objectif des soins palliatifs est d'obtenir pour les
patients et leurs proches, la meilleure qualité de vie possible. Les soins palliatifs sont organisés
et dispensés grâce aux efforts de collaboration d'une équipe multidisciplinaire incluant le patient
et ses proches^.»
Dans le but d'offrir la meilleure qualité de vie possible au malade et à sa famille,
plusieurs principes guident cette pratique^. Les soins palliatifs considèrent la mort comme une
partie inévitable de la vie. Ils ne visent donc pas à accélérer ou à retarder le décès de l'individu.
Conséquemment, l'euthanasie et le suicide assisté ne peuvent être envisagés''. Les soins
palliatifs visent plutôt le soulagement de la douleur et des autres symptômes néfastes en
recouvrant tous les aspects physiques, psychologiques, sociaux, émotiormels et spirituels des
soins. Un système de soutien permet au malade de vivre de manière aussi active que possible
jusqu'à sa mort. Les soins palliatifs proposent également un soutien pour la famille du malade
autant au cours du processus de fin de vie que lors du deuil suivant le décès du proche.
Finalement, cette approche prône le respect des valeurs, des croyances et du mode de vie de la
personne malade comme de sa famille.
Dans les travaux sur les soins aux personnes âgées, il est plus souvent question de soins
en fin de vie que de soins palliatifs. Les soins en fin de vie sont définis comme «une approche
active et remplie de compassion qui assurera le traitement, le confort et le soutien des personnes
d'âge avancé qui sont atteintes et meurent d'une maladie évolutive ou chronique. Ces soins sont
attentifs aux valeurs persoimelles, culturelles et spirituelles ainsi qu'aux convictions et pratiques
individuelles, et ils englobent le soutien donné à la famille et aux proches du mourant jusque, y
compris, dans la période du deuil^» Mais qu'on dise «soins palliatifs» ou «soins en fin de vie»,
il s'agit toujours d'assurer le bien-être de la personne mourante et de sa famille en adoptant une
approche holistique de l'individu.
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La dignité de la personne malade est au centre de la philosophie des soins palliatifs®.
Dans un tel contexte, elle s'inscrit dans l'optique du soulagement des souffrances du malade, du
respect de son identité et de son intégrité, de son intimité et de son autonomie. La dignité du
patient en soins palliatifs passe, entre autres, par le respect de son autonomie, et ce, dans toutes
les sphères des soins.
Mais qu'est-ce que le respect de l'autonomie de l'aîné en soins palliatifs?
L'autodétermination de l'aîné se fonde sur la valeur selon laquelle l'individu se montre apte à
prendre des décisions rationnelles pour lui-même'. Elle reconnaît le droit de prendre ses propres
décisions afin d'orienter ses comportements de vie et d'orchestrer sa conduite en conséquence^.
Elle renvoie à la liberté de choisir de l'individu et répond directement au besoin de dignité de la
personne. Pour arriver à respecter la dignité du patient âgé, il faut respecter son autonomie.
Dans le contexte de la prise de décision en soins palliatifs, le respect de l'autonomie se traduit
par l'implication du malade dans le processus décisionnel concernant le choix de traitement. Ce
principe s'applique également lorsque la personne devient inapte. L'autonomie s'interprète alors
par le respect des directives préalablement définies par le malade'. Dans cette perspective, la
famille ou l'aidant familial doit connaître les préférences de la personne âgée en matière de
traitement avant que celle-ci ne puisse plus les partager. Une des façons d'y parvenir consiste
dans la transmission de directives anticipées du malade à la famille ou encore la participation de
la famille aux décisions dès l'entrée du patient en soins palliatifs'®. Cette dernière solution nous
conduit à nous concentrer davantage sur le processus décisionnel en triade (personne âgée
malade, aidant familial et médecin). Mais d'abord, faisons un tour d'horizon des caractéristiques
de santé propres à la population vieillissante qui introduisent un processus décisionnel en soins
palliatifs gérontologiques différent de celui pour les gens d'autres groupes d'âge.
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La fm de vie chez les aînés un contexte particulier
Nous avons affirmé que la dignité de la personne et le respect de l'autonomie s'intègrent
dans l'approche de soins palliatifs. Lorsque le malade est un aîné, les conditions de santé
particulières de cette population peuvent amener à traiter la problématique de soins palliatifs
différemment.
Les maladies affectant les aînés sont souvent de nature multisystémique, ce qui entraîne
des interactions de l'affection et du traitement. Elles diffèrent de celles que cormaissent
habituellement les adultes d'âge moyen, créant ainsi une situation de soins plus complexe. Par
exemple, la trajectoire de la fin de vie, souvent caractérisée par des diminutions soudaines de
l'état de santé, demeure particulière à la population vieillissante". Il est bon de rappeler que le
stade du «grand âge» reste le seul qui se termine inévitablement par le décès de l'individu. La
façon de contrer les effets néfastes des maladies affligeant les personnes âgées consiste à offrir
des soins selon la philosophie des soins palliatifs pour maintenir la meilleure qualité de vie
possible lors des moments de fm de vie. De ce fait, il est primordial d'adapter les soins à la
réalité de la population âgée ayant de multiples problèmes de santé et de plus longues phases
terminales que les adultes plus jeunes". Ces particularités peuvent être directement reliées à la
présence accrue de maladies chroniques chez la population vieillissante. Finalement, les
personnes âgées paraissent plus susceptibles de présenter des problèmes cognitifs à la fm de leur
vie, ce qui soulève l'importance de l'implication de la famille en cas de déclaration de leur
inaptitude. En fait, la famille peut, au cours de son parcours d'aide à la personne âgée, endosser
le rôle de décideur à la place du malade.
A la lumière de ces constats, on comprend mieux la particularité du contexte de soins
qui diffère chez le malade âgé. L'aîné se retrouve face à une combinaison de traitements ayant
des effets potentiels autres que ceux rencontrés chez la population d'adultes plus jeunes. Cette
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situation joue sur le choix de traitement qu'il aura à faire. Mais qu'en est-il des soins pouvant
amener l'aîné à prendre une décision?
Les choix de traitement en soins palliatifs
La prise de décision de traitement en soins palliatifs touche plusieurs aspects des soins:
alimentation, hydratation, réanimation cardiorespiratoire, administration d'antibiotiques,
soulagement de la douleur, etc. Lorsque la personne qui reçoit des soins palliatifs n'a plus la
force de s'alimenter ou de s'hydrater, les perfusions sous-cutanées et intraveineuses et le gavage
peuvent être utilisés pour maintenir le confort du malade; en présence de problèmes
respiratoires, la question de l'intubation peut être soulevée, malgré le fait que ce soit un
traitement considéré comme «interventionniste«; les antibiotiques sont également utilisés dans
72% des cas d'infections dans les unités des soins palliatifs du Canada; le soulagement de la
douleur, le symptôme le plus problématique et surtout celui qui suscite le plus de crainte pour le
malade comme pour sa famille, demeure primordial pour faciliter les derniers moments de vie;
chez 50 % des malades en fin de vie de tout âge, les narcotiques sont prescrits pour le contrôle
de la douleur, quoique l'usage de ce type de médicament soulève certains questionnements,
certains médecins le considérant comme un acte d'euthanasie lente'^.
Dans la mesure où le confort reste un critère central des soins palliatifs, il va sans dire
que peu importe le traitement, l'objectif est toujours de procurer à la personne âgée une qualité
de vie optimale dans les circonstances. Enfin, lorsque la question: «doit-on avoir recours à ces
moyens pouvant prolonger la vie?» se pose, les malades, leurs familles ou les intervenants de
l'équipe de soins entrent dans un processus décisionnel concernant le choix de traitement'''. Une
réflexion éthique peut alors s'imposer et la question de savoir qui prend part au processus
décisionnel est soulevée.
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La prise de décision dans un contexte de fin de vie: les acteurs impliqués
Arrivée à la fin de sa vie, la personne âgée fait face à une multitude de choix concernant
les soins ou les traitements nécessaires à son bien-être. La prise de décision est fondée sur le
Consentement éclairé acquis après un processus de délibération des personnes impliquées'^.
Pour certains, tout processus décisionnel amenant à un choix de traitement s'inscrit dans une
démarche éthique permettant d'arriver à la décision la plus morale possible'^. Le respect de
l'autonomie du malade est alors à l'avant-plan dans la majorité des travaux traitant de cette
problématique. Il demeure important de préciser que le respect de l'autonomie de la personne
n'exclut pas la participation d'autres acteurs au processus décisionnel". Lors de décisions
concernant les traitements, un consensus obtenu entre le malade, la famille et le médecin
apparaît souhaitable. Dans les faits, la personne malade discute avec les gens qui l'entourent
(famille et membres de l'équipe de soins) pour en arriver à prendre une décision à la fois basée
sur les informations relatives aux traitements et sur les valeurs individuelles. Selon Breslin, la
persoime âgée en fin de vie se retrouve fréquemment fragilisée et conséquemment dans un
contexte qui nécessite un soutien de la part de sa famille face aux décisions qui concernent son
état de santé. Toujours selon lui, le médecin qui isole la personne âgée de sa famille lors de
choix à faire ne fait qu'augmenter son sentiment de peur et d'intimidation, ce qui a pour effet de
ralentir le processus décisionnel. Par ailleurs, les décisions à prendre doivent, dans certains cas,
se faire rapidement, ce qui peut alors nuire au confort du malade. En somme, le respect de
l'autonomie de l'aîné implique non seulement la personne âgée, mais aussi sa famille et les
membres de l'équipe de soins. Ces acteurs communiquent entre eux et s'influencent
mutuellement tout au long du processus de la décision de traitement.
Dans cette perspective, nous pouvons affirmer que plusieurs acteurs sont impliqués dans
le processus de prise de décision de traitement. D'ailleurs, diverses études ont exploré le rôle du
patient malade, de l'aidant familial et du médecin dans les choix de traitement à faire.
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Le premier acteur de cette triade est le malade âgé. Près des deux tiers des personnes
malades en phase palliative, peu importe leur âge, veulent être impliquées dans les prises de
décision les concernant et donc de se prévaloir du respect de leur autonomie''. Le désir de
partager le processus décisionnel lié à un choix de traitement avec leur médecin demeure
dominant chez les personnes cancéreuses, celles atteintes d'une maladie chronique et celles
n'ayant aucune maladie". Bien que ces études aient eu comme population des personnes de 18
ans et plus, nous pouvons tout de même en conclure que les gens ayant des maladies chroniques,
ce qui représente une bonne proportion de la population des 65 ans et plus, veulent prendre part
aux décisions les concernant. Parallèlement, les patients considèrent que le médecin reste pour
eux un spécialiste qui peut leur donner toute l'information concernant leur diagnostic, les
traitements pouvant leur être offerts et les effets bénéfiques et néfastes des options de
traitement^". À la lumière de toutes ces informations, les patients sentent qu'ils sont en mesure
de prendre une décision éclairée. Ils assument leur droit à l'autonomie décisionnelle en
consentant ou refusant ce que leur propose leur médecin. Plus précisément, les personnes
malades âgées considèrent qu'elles participent aux décisions lorsqu'elles sont informées des
choix de traitement, qu'elles soupèsent le pour et le contre et qu'elles expriment un choix!
Malgré cela, les croyances et les pratiques des médecins peuvent avoir une influence sur la place
qu'ils donnent aux personnes malades dans le processus décisionnel lié au choix d'un traitement
sans toutefois préciser les raisons de leurs attitudes face à la collaboration avec leur patient^'.
Le deuxième acteur décisionnel de la triade est l'aidant familial". De façon générale, ce
rôle est endossé par le conjoint ou la conjointe (41%) ou l'un des enfants (44 %) de la persorme
âgée. La majorité des aidants familiaux veulent collaborer aux décisions de traitement
concernant leur proche en fm de vie. Par ailleurs, ils perçoivent que leur rôle de décideur leur
apparaît flou car la plupart du temps, ils ignorent ce qu'on attend d'eux. Les aidants, présents
aux consultations médicales dans 20 % à 57 % des cas, jouent souvent un rôle de soutien à la
personne malade lorsqu'elle est considérée comme apte à prendre ses décisions, mais
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deviennent plus engagés lors de moments d'incapacité. L'évolution de la maladie vers la mort
amène les personnes âgées à connaître de plus en plus d'incapacités, ce qui laisse une place aux
aidants familiaux en ce qui concerne les décisions de traitement. Les aidants ont le sentiment de
participer au processus de décision lorsqu'ils sont informés de la santé générale de leur proche,
des options de traitement et de la progression de la maladie. Même si la famille n'a pas le
dernier mot en ce qui concerne les traitements à prodiguer à la personne âgée apte, il semble
important de l'impliquer dans le processus décisionnel. Peu importe la décision adoptée par le
patient, les aidants sont souvent présents pour le soutenir dans son choix. Nous pouvons
également supposer que l'aidant influe sur la décision malgré le fait qu'il n'y a aucune étude, à
notre connaissance, qui traite de cet aspect. Si la famille participe au processus décisionnel, elle
sera en mesure de comprendre les choix faits pas le malade et, dans le cas d'incapacité, de
pouvoir mieux intervenir selon les préférences du patient.
Enfin, le troisième acteur de la triade demeure le médecin. Compte tenu du contexte
médico-légal occidental, les médecins sont responsables des décisions de nature médicale, ce
qui inclut le choix de traitement à administrer au patient. Les médecins doivent principalement
faire état des différents choix de traitement disponibles et s'assurer que le patient ou l'aidant
comprennent bien les tenants et les aboutissants de chacune des options^^. Les médecins jouent
donc un rôle pivot dans la prescription des traitements et de la médication et, par le fait même,
dans la dynamique décisionnelle du choix d'un traitement médical. Cela dit, moins de la moitié
des médecins veulent partager la décision avec leurs patients^''. Ils estiment que ce rôle leur
appartient. Mais généralement, les médecins guident la prise de décision en soumettant les
options de traitement et en favorisant le consensus ou les compromis. Il apparaît important de
souligner que les médecins restent maîtres des options de traitement proposées. Ils demeurent
responsables de l'orientation des décisions à prendre, ils suggèrent l'arrêt ou non de
l'hydratation, la prise ou non d'antibiotique, etc. Ils ont le savoir médical que la plupart des
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patients et les membres de leur famille ne possèdent pas. Ainsi, la manière dont le médecin
propose un traitement peut influer sur la décision qui sera prise par le patient ou son aidant.
Sachant que le patient, son aidant familial et le médecin ont tous un rôle important dans
les décisions à prendre, il est utile de faire une réflexion en regard de l'articulation de ce
processus dans la réalité et de voir comment le respect de l'autonomie du malade âgé peut être
honoré dans un contexte de soins palliatifs.
Réflexions
Les soins palliatifs offerts aux personnes âgées sont ponctués de décisions de traitement
à prendre. Dans ce contexte de soins bien spécifique où, comme nous l'avons souligné, la
dignité de la personne âgée passe par le respect de son autonomie, l'amélioration de la qualité
des soins ne peut se faire sans tenir compte de la qualité du processus décisionnel. Mais qu'en
est-il lorsque trois acteurs sont impliqués dans ces décisions? Comment ce processus se
dynamise-t-il? Nous tenterons de réfléchir dans cette section sur la place de l'autonomie du
malade dans ce contexte et de nuancer la possible autodétermination des aînés.
Sachant que la médecine moderne possède un passé paternaliste fondé sur le principe de
la bienfaisance, nous pourrions penser que le malade a peu ou pas de possibilité de refuser ou de
cesser un traitement prescrit par le médecin. Les temps ont pourtant changé et, de nos jours, les
soins sont de plus en plus orientés vers la pratique du respect de l'autonomie du malade"^. Cette
pratique peut créer, chez certains médecins, quelques dilemmes éthiques importants mettant en
confrontation l'autonomie du malade et la bienfaisance. Le principe de la bienfaisance
correspond à faire le bien à autrui, à faire ce que nous croyons le mieux moralement pour une
personne dans une situation donnée. Pour cette raison, dans un contexte de soins palliatifs, le
principe de la bienfaisance interpelle généralement les professionnels de la santé, dont les
médecins. Il peut se révéler difficile pour ces derniers de laisser les personnes âgées en soins
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palliatifs faire leur choix de traitement lorsque ce dernier va à rencontre de leurs propres
convictions. Généralement, les dilemmes éthiques surgissent lorsque le médecin considère
comme futiles les traitements à administrer^^. Par exemple, quand recourir à l'antibiothérapie
chez une personne en phase terminale? Dans certains cas, le médecin en soins palliatifs ne verra
pas la pertinence de cette intervention, car il perçoit que la médication n'améliora pas le confort
du patient. Les valeurs et croyances de chacun, malade âgé, aidant familial et médecin peuvent
donc s'entrechoquer et entraîner une difficile prise de décision. Cependant, si le patient tient à
recevoir, pour quelque raison que ce soit, ce type de médication et que le médecin préconise le
respect de l'autonomie du patient, il lui en administrera. Néanmoins, le médecin pourrait
influencer le malade ou sa famille en modulant l'information de façon qu'ils prennent la
décision qu'il recommande^'. Nous pouvons donc nous interroger sur l'articulation véritable de
l'autonomie dans la réalité et comment nous pouvons mieux la définir pour en comprendre les
modulations.
A la lumière de tout ce qui a été dit sur le respect de l'autonomie du malade âgé en soins
palliatifs et de son importance pour maintenir sa dignité, nous sommes d'avis que l'autonomie
peut se révéler complexe à opérationnaliser dans ce genre de situation. Elle n'est pas aussi bien
délimitée qu'elle n'en a l'air. L'autonomie de la personne âgée permet le respect de ses valeurs
et ses intérêts, donc de sa dignité. Mais le patient accorde moins d'importance à son autonomie
décisionnelle sans influence de l'extérieur qu'au fait de garder le contrôle sur sa vie^^ Il faut
préciser que l'individu âgé demeure habituellement en relation constante avec sa famille, ce qui
lui procure du soutien et de la rétroaction sur la situation lors des prises de décision de
traitement. Cet échange le conduit à soupeser le pour et le contre ainsi qu'à critiquer les choix
de traitement qui lui sont offerts. Dans ce contexte, l'autonomie est respectée. Lorsque la
famille ou l'aidant familial est impliqué dans le processus décisionnel de soins, ce ne semble pas
la finalité de la décision qui importe, mais bien que la famille soutienne la personne âgée dans
son choix même si, quelquefois, il ne cadre pas avec les valeurs et intérêts de celle-ci. Dans les
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situations d'arrêt de traitement, il reste que cela est beaucoup plus facile pour la famille de
comprendre, lorsqu'elle participe aux échanges entre le patient âgé et le médecin. On peut
penser, avec d'autres, que le fait de recevoir l'information tout au long de l'évolution de la
maladie, permet à la famille d'assimiler et de comprendre la situation^'. Cela aide à mieux saisir
les tenants et les aboutissants du choix effectué par le malade pour qu'elle puisse mieux se
préparer, dans certains cas, à la mort prochaine de l'être cher. Il faut se souvenir que certains
traitements, telle la sédation palliative, réduisent les moments d'échange entre la famille et le
patient (qui est plongé dans un sommeil profond jusqu'à la fin de sa vie). La famille éprouve un
besoin de temps pour procéder aux derniers adieux avant l'administration des sédatifs.
Un rapport sur le rôle des aidants familiaux en soins palliatifs, mentionne que le malade
serait en mesure de rester maître des décisions le concernant tant et aussi longtemps que ses
capacités le lui permettent^". Comme la fin de vie de la persorme âgée est souvent ponctuée par
des moments d'incapacités^', il faut miser sur ces instants de lucidité pour l'impliquer
activement dans les prises de décision de traitement et en connaître suffisamment sur ses
préférences de soins. La personne âgée en soins palliatifs ne devrait pas être exclue des
décisions, à moins qu'elle ne soit déclarée totalement inapte. L'aîné peut alors demeurer
responsable de ses décisions dans la mesure où le médecin lui donne les moyens de le faire, en
lui fournissant l'information concernant les avantages et les inconvénients de chacun des
traitements pour le guider dans la prise de décision^^. Mais est-ce que toute l'information est
fournie et bien comprise par le malade âgé? Il faut dire que, dans des moments de fragilité, il
demeure plus difficile pour une personne d'assimiler, d'accepter et de comprendre ce que le
médecin lui transmet comme information. Le langage médical est-il à la portée des aînés et de
leur famille? Comment savoir si l'information transmise paraît claire? A un certain point
d'avancement de la maladie, faut-il plus de temps à la personne âgée pour en arriver à prendre
une décision? Toutes ces questions nous interpellent sans pour autant que nous puissions en
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arriver à une réponse. C'est là que s'inscrit la question de l'évaluation de la capacité du malade
âgé à prendre des décisions éclairées à la fin de sa vie.
Dans certaines situations, il se peut que le malade joue un rôle passif pour différentes
raisons. Le respect de l'autonomie est-il ainsi lésé? Le malade âgé peut volontairement prendre
la décision de ne pas participer au processus. Il est de notre avis que le simple fait de faire le
choix de ne pas participer à la décision constitue un choix. Nous pouvons penser que le patient
délègue la décision à une personne de confiance (aidant ou médecin), et ce, en toute
connaissance de cause.
Lorsque le malade est déclaré inapte ou n'a pas la capacité de communiquer avec les
gens qui l'entourent, les patients veulent que ce soit les membres de leur famille qui prennent
les décisions. Dans cette situation, le médecin se tourne généralement vers l'aidant familial
principal^^. Même si, en apparence, l'exercice de l'autonomie du patient lors des soins se révèle
moins directement applicable, nous considérons que le respect des directives anticipées répond
au besoin d'autonomie. Il faut donc, dans un premier temps, vérifier l'existence de telles
directives, puis communiquer avec la famille pour qu'elle assume le rôle de décideur. La famille
joue un rôle important dans les soins à offrir à la personne en fin de vie, mais endosser ce rôle
ne se fait pas facilement. L'aidant familial peut se retrouver devant une situation d'arrêt de
traitement qui pourrait entraîner le décès du patient. Souvent, dans ces situations, l'aidant
souhaite que tout soit tenté même si aucun bénéfice à ces traitements n'est prédit à moyen ou
court terme. La culpabilité reste sans aucun doute le sentiment le plus redouté par la famille
lorsqu'il y a un choix de traitement à faire. Lourdes de conséquences, certaines décisions
demeurent difficiles à prendre. Cet exemple montre bien l'impact des choix à faire et comment
le respect des préférences du malade peut influer sur la situation. Savoir que le patient ne
voudrait plus avoir tous ces traitements, s'il se retrouvait dans un coma, pourrait atténuer la
culpabilité ressentie par l'aidant. Par contre, dans le cas contraire, cela suscite de l'inquiétude. Il
paraît alors important que l'aidant ait confiance en l'équipe de soins pour guider ses décisions.
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Cette confiance se concrétise lorsque la famille sent qu'elle fait partie de l'équipe de soins. En
s'appuyant sur le principe du respect de l'autonomie du patient, l'aidant peut s'épargner ce
fardeau culpabilisant en discutant avec le malade âgé avant les derniers instants de la vie pour
comprendre ce qu'il veut comme soins ou encore de partager la décision avec l'équipe de soins.
Ces comportements sont généralement facilités par le médecin. Il est également réconfortant
pour la famille de savoir que l'équipe médicale ressort unanime sur le traitement à offrir et que
la cause de la mort de la personne âgée ne sera pas l'arrêt de traitement en lui-même, mais bien
sa condition de santé.
Lorsque l'on regarde le principe de l'autonomie du malade sous un angle d'ouverture, il
semble facile à gérer. Le patient demeure maître de ses décisions; le médecin joue un rôle
d'expert en exposant tous les choix de traitement et en guidant le processus décisiormel; et
l'aidant familial soutient et conseille le patient en sachant qu'il pourrait éventuellement être
responsable de la décision. Lorsque tous les acteurs voient la situation du même œil, le respect
de l'autonomie de la personne âgée ne semble pas poser problème. Par contre, il demeure plus
difficile de respecter l'autonomie lorsque la décision du patient en fin de vie va à l'encontre de
celle du médecin ou de sa famille ou encore quand l'aîné ne peut plus s'exprimer en raison
d'incapacité. On s'en remet alors à l'aidant familial. Pour éviter les problèmes décisionnels
pouvant être vécus par la famille, la personne âgée en fin de vie est invitée à exprimer ses
préférences de soins verbalement ou par écrit. C'est alors que les décisions de soins peuvent
rester à l'image de la personne âgée en fin de vie, bien qu'elles soient prises par l'aidant familial
ou par le médecin.
Cet article a proposé des éléments de réflexion sur une problématique spécifique de
soins. Beaucoup reste à faire pour comprendre comment les aînés voient leur implication et
comment l'autonomie est articulée dans la réalité des soins en fin de vie. C'est pourquoi notre
équipe de recherche travaille actuellement sur un projet ayant comme objectif de comprendre le
processus décisionnel lié au choix de traitement en soins palliatifs gérontologiques à partir de
322
l'expérience des acteurs de la triade de soins. Il sera ainsi possible de documenter la perception
des acteurs concernant le respect de l'autonomie du malade âgé et de mieux saisir comment
chacun d'eux voit son rôle dans ce processus complexe de prise de décision de traitement.
Aucune étude, à notre connaissance, ne s'est intéressée précisément à l'interaction entre les
membres de la triade de soins dans un contexte de soins palliatifs gérontologiques. Nous
pourrons alors apporter un point de vue dynamique de la place des acteurs, en ayant à cœur
particulièrement celle de l'aîné, dans ce processus décisionnel.
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